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Lee works on a leaky toilet while Mr. Martinez, 50s, a big man in an undershirt and glasses, stands by watching.  
 
MR MARTINEZ 
I don’t know why the hell it keeps dripping. All night long, drip, drip, 
drip. I’ve had the fucking thing repaired ten times. 
 
LEE 
You need a new stopper. 
 
MR MARTINEZ 
Oh is that it? 
 
LEE 
See how it’s rotted around the edges? It doesn’t make a seal, so the 
water drips into the bowl. I can bring you a new one tomorrow, or you 
might want to consider replacing the whole apparatus. 
 
     MR MARTINEZ 
What do you recommend? 
 
Lee starts putting away his tools and cleaning up. 
 
     LEE 
Well, I could replace he stopper first, and if that doesn’t work then I 
would come back and replace the whole apparatus. 
 
     MR MARTINEZ 
But you don’t have a professional recommendation? 
   
   LEE 
It’s really up to you.  
 
 
Manchester by the sea, (2016). 
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“But now I am cabined, cribbed, and confined, bound in 
To saucy doubts and fears.” 
- William Shakespeare 
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Voorwoord 
Eindelijk is het dan klaar, voor je ligt mijn masterscriptie over gezamenlijke besluitvorming 
bij MS-patiënten. Gezamenlijke besluitvorming is een proces dat niet rechtlijnig verloopt en 
soms vol chaos zit. Dat komt overeen met het proces dat ik zelf heb doorgemaakt. Met vallen 
en opstaan en chaos in mijn hoofd is het proces dan eindelijk tot een einde gekomen. Niet met 
als eindresultaat een keuze, maar een scriptie.  
Tijdens het proces stond ik er gelukkig niet alleen voor, er waren veel mensen die mij 
hebben geholpen. Ik wil graag mijn begeleider Leo Visser bedanken voor zijn feedback en 
gastvrijheid in zijn ziekenhuis. Ook Hanneke van der Meide heeft mij goed geholpen in het 
doorgronden van kwalitatief onderzoek. Daarnaast ben ik mijn beide begeleiders en Carlo 
Leget ontzettend dankbaar voor hun geduld, dat gaf mij veel rust. Zonder Lisette en Vanessa 
had ik dit onderzoek niet kunnen doen, bedankt dat ik telkens weer een kijkje in jullie 
spreekkamer mocht nemen en meedachten over het werven van respondenten. 
 Veel dank voor mijn studiegenoten waar ik mijn chaos kon delen, want gedeelde smart 
is halve smart. Ik heb mijn huisgenoten ontzettend gewaardeerd wanneer zij mij na uren 
schrijven achter mijn laptop vandaan haalde om mijn zinnen te verzetten of juist een extra 
afwas deden omdat ik het te druk had. 
 Dan mijn moeder, die mij bijstond in praktische en professionele zin. Met haar heb ik 
kunnen sparren en af en toe hoorde zij mij maar gewoon aan zodat ik mijn ideeën kon 
ventileren. Daarnaast stond zij altijd klaar om feedback te geven op mijn schrijven. Daarnaast 
kon ik altijd bij haar als ik zelf geen tijd of zin meer had om te koken.  
Mijn grootste dank gaat uit naar de zes respondenten die ik heb mogen spreken. Stuk 
voor stuk indrukwekkende gesprekken waar ik met veel waardering op terug kijk. Ik zal hen, 
en hun verhalen niet vergeten.  
 
  
        Lotte Kars, 16 augustus 2017.  
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Samenvatting 
Sinds 2006 is er nieuw zorgstelsel in Nederland van toepassing, in dit stelsel wordt er veel 
waarde gehecht aan patiëntenparticipatie. Een onderdeel van deze participatie is shared 
decision making. Dit betekent dat patiënten in samenspraak met hun hulpverlener besluiten 
nemen tijdens het hele ziekteproces, een onderdeel daarvan is het kiezen van medicatie. 
Participatie is met name belangrijk in de chronische zorg zoals de zorg voor mensen met 
Multiple Sclerose (MS). In de praktijk blijkt dat shared decision making nog lastig van de 
grond komt en er heerst veel kritiek op het concept.  
Met dit zorgethisch fenomenologisch onderzoek wordt geprobeerd de ervaringen van 
MS-patiënten in het Elisabeth-TweeSteden Ziekenhuis omtrent shared decision making over 
medicatie naar boven te halen. Daarnaast wordt er gekeken hoe deze ervaringen in relatie 
staan tot goede zorg.   
 In dit onderzoek zijn de ervaringen van zes MS-patiënten die een keuze hebben 
gemaakt of nog bezig zijn met een keuze onderzocht. De patiënten zijn geobserveerd en 
geïnterviewd gericht op hun ervaringen met shared decision making. Na analyse middels de 
IPA-methode zijn zes thema’s naar voren gekomen: het ervaren van onzekerheid, het ervaren 
van controle, het dwalen door informatie, het afwegen, vertrouwen in de hulpverlener en 
steun en begrip. Hieruit blijkt dat de ervaring van de respondenten in deze studie verschillend 
is. Sommige respondenten ervaren vooral controle, andere respondenten ervaren vooral 
onzekerheid. Binnen het proces van kiezen zijn hulpverleners en naasten belangrijk, zij helpen 
de respondenten met het maken van een keuze. Binnen de afweging van de keuze spelen 
verschillende persoonlijke en feitelelijke factoren een rol, daarnaast is gevoel een belangrijk 
element in de uiteindelijke keuze.   
 Na koppeling van theorie met de bevindingen uit de empirie kan worden gesteld dat er 
een continuüm is van gezamenlijke besluitvorming dat loopt van zelf controle uitoefenen op 
de keuze tot de keuze overlaten aan de hulpverlener. Tijdens het proces van kiezen wordt 
informatie gezocht en een afweging gemaakt, hierin spelen naasten en hulpverleners een 
belangrijke rol.  
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Hoofdstuk 1 Inleiding 
1.1. Persoonlijke concern 
Het onderwerp van dit onderzoek, shared decision making1 bij MS-patiënten, heb ik gekozen 
vanwege een persoonlijke interesse in de arts-patiëntrelatie. Voordat ik aan de master 
Zorgethiek en Beleid begon aan de Universiteit voor Humanistiek heb ik mijn bachelor 
geneeskunde gehaald aan de Universiteit van Maastricht. Tijdens deze opleiding was er veel 
aandacht voor communicatie tussen arts en patiënt en het belang van shared decision making 
(zie bijlage 10.1). Uit discussies met docenten en medestudenten bleek dat de arts-
patiëntrelatie en besluitvorming vaak ambigue is en moeilijk te vangen is in concepten. 
Daarom lijkt het mij interessant om dit onderwerp in de diepte te onderzoeken, ik denk dat 
fenomenologisch zorgethisch onderzoek daar heel geschikt voor is. Daarnaast heb ik door 
mijn eerdere opleiding patiënten met chronische ziektes gesproken, het intrigeert mij hoe elke 
persoon weer anders omgaat met het ziekteproces.   
Dit onderzoek bouwt voort op de masterthesis van Marieke Breed (2015). Zij heeft 
afgelopen jaar onderzoek gedaan naar SDM met betrekking tot MS-patiënten. Met dit 
onderzoek hoop ik kennis over dit onderwerp te verdiepen en verbreden.  
 
1.2 Maatschappelijk probleem 
Vanaf 2006 is het nieuwe zorgstelsel in Nederland van toepassing. Een belangrijk speerpunt 
van deze herziening was dat niet het aanbod aan de patiënt maar de vraag van de patiënt 
centraal zou komen te staan. Dit zou moeten leiden tot meer patiëntenparticipatie (RVZ, 
2013). Hierbij wordt de unieke ervaringsdeskundigheid van patiënten ingezet met als doel het 
verbeteren van de kwaliteit van zorg (CBO, 2013). Een onderdeel van patiëntenparticipatie is 
dat patiënten samen met hun zorgverlener besluiten nemen in alle fasen van ziekte. Dit wordt 
ook wel shared decision making (SDM) of gezamenlijke besluitvorming genoemd2 (RVZ, 
2013). Dit is vooral van belang bij chronisch zieken omdat zij vanwege het langdurige 
karakter van hun ziekte veel kennis en ervaring opdoen (CBO, 2013).  
  Om SDM in de praktijk te stimuleren is in oktober 2016 de campagne ‘Betere zorg 
begint met een goed gesprek’ gelanceerd. Deze campagne wordt gesteund door verschillende 
partijen3 zowel patiënten- als artsenfederaties. Het hoofddoel is om artsen en patiënten 
                                                
1 Voor begripsomschrijving shared decision making zie Hoofdstuk 2.1.2 
2 Shared decision making kan in dit onderzoek gelezen worden als gezamenlijke besluitvorming en andersom. 
3 Nederlandse patiënten consumenten federatie, Federatie Medisch Specialisten, Nederlandse Federatie van Universitair 
Medische Centra.  
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bewuster te maken van het belang van samen beslissen over de meest geschikte behandeling 
voor de patiënt4. Ook het Elisabeth-TweeSteden Ziekenhuis (ETZ) heeft zich aangesloten bij 
dit initiatief.5 
  SDM klinkt als een mooi ideaal, maar in de praktijk gaat het er een stuk weerbarstiger 
aan toe. Zo stelt Mol (2006) dat zelf kiezen weliswaar aantrekkelijk klinkt, het verbetert niet 
altijd de kwaliteit van zorgen. Tegenover de claim dat zelf kiezen ruimte geeft om te bepalen 
wie wij zijn zet Mol een andere: namelijk dat de praktijk van het kiezen van alles van ons 
vraagt en vormgeeft aan ons doen op een manier die niet goed past bij het leven met een 
ziekte. Zelf kiezen betekent dus niet per definitie goede zorg. Ook uit ander hoeken komt 
kritiek zo stellen Agledahl, FØrde & Wifstad (2010) dat patiënten niet competent en 
onafhankelijk genoeg zijn om aan dit autonomie ideaal te voldoen omdat zij altijd in een hulp 
vragende positie zitten. Daarnaast blijkt dat 30% van de patiënten medische beslissingen 
liever over laten aan hun arts (Van Staveren, 2011). 
   MS6 is een chronische progressieve ziekte die veelal bij jonge mensen (tussen de 15-
50 jaar) wordt gediagnosticeerd. Het is een aandoening die bij iedereen anders verloopt en 
moeilijk te voorspellen is7.  
Zoals al eerder gesteld, wordt het belang van gezamenlijke besluitvorming door de 
overheid bij chronische ziektes onderstreept, aan de andere kant is er veel kritiek op SDM 
(CBO, 2013). Het is daarom van belang om te onderzoeken hoe MS-patiënten SDM ervaren. 
Wat vinden zij belangrijk als het gaat om het nemen van beslissingen? En wat verwachten zij 
van hulpverleners en van hun naasten? Hoe kan SDM bijdragen aan goede zorg?  
 
1.3 Wetenschappelijk probleem 
Binnen de zorgethiek zijn er onderzoeken gedaan naar de ervaringen van patiënten omtrent 
SDM. De Lange en Spekkink (2015) hebben onderzoek gedaan naar besluitvorming bij 
kankerpatiënten en stellen dat de onderzochte respondenten geen besluitvorming ervaren maar 
wel vorming laten zien. In een onbekende en onveilige situatie gaan zij opzoek naar houvast. 
Bosman (2014) heeft ook onderzoek gedaan naar SDM bij kankerpatiënten. Zij stelt dat er 
geen echte inspraak is, maar dat patiënten toestemmen in een bepaalde behandelingsoptie. 
                                                
4 http://www.begineengoedgesprek.nl/over-de-campagne/	  
5 http://www.begineengoedgesprek.nl/ 
6 Voor begripsomschrijving MS zie hoofdstuk 2.1.1 
7 https://www.hersenstichting.nl/alles-over-hersenen/hersenaandoeningen/multiple-sclerose-
ms?gclid=Cj0KEQiA8orFBRCEpODivaOft_EBEiQAy3mlfXXx7ASu-
C7kz8jFJUaPUJrKWOts7ijqUCq90gssLyAaAiut8P8HAQ 
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Belangrijk hierbij was vertrouwen in de arts en sociale verhoudingen buiten de arts-patiënt 
relatie.  
Zoals al eerdergenoemd bouwt dit onderzoek voort op het onderzoek van Marieke 
Breed (2015). Daaruit kwam naar voren dat SDM door MS-patiënten meer wordt ervaren als 
informed consent: de arts biedt een behandelingsmogelijk aan en de patiënt stemt hiermee in. 
Ook in haar onderzoek komt het belang van de relatie met de hulpverlener naar voren.   
Het is daarom interessant om in te gaan op de ervaring van ‘het in relatie staan met de arts’, 
de ervaring van de relatie met naasten en de rol die patiënten vervullen in gezamenlijke 
besluitvorming.  
 
1.4 Vraagstelling 
Hoe wordt gezamenlijke besluitvorming omtrent MS ervaren door MS-patiënten?   
 
Deelvragen: 
- Wat betekent gezamenlijke besluitvorming voor MS-patiënten?  
- Wat betekent de arts-patiënt relatie tijdens het proces van gezamenlijke besluitvorming voor 
MS-patiënten? 
- Hoe ervaren MS-patiënten de aanwezigheid van naasten in het proces van beslissen?  
- Welke ervaringen hebben patiënten met hun eigen ‘rol’ in gezamenlijke besluitvorming. 
 
1.5 Doelstelling  
Dit onderzoek beoogt door middel van zorgethisch fenomenologisch onderzoek inzicht te 
verkrijgen in de praktijk van SDM van MS-patiënten. Door de ervaringen van deze groep te 
onderzoeken kan dit bijdragen aan (wetenschappelijke) kennis rondom SDM. Meer specifiek 
kan dit bijdragen aan hoe SDM in relatie staat met goede zorg en wat voor patiënten hierin 
belangrijk is.  
Naast een wetenschappelijk doel is er ook een persoonlijk doel. Met dit onderzoek wil 
ik een individueel wetenschappelijk onderzoek afronden met als uiteindelijke doel het behalen 
van de Master Zorgethiek & Beleid.  
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Hoofdstuk 2 Begripsomschrijving en literatuurverkenning 
In het volgende stuk zullen MS en SDM uitgelegd worden, twee belangrijke concepten in 
deze studie. Daaropvolgend wordt de literatuurverkenning besproken. Hierin worden de 
begrippen autonomie en proces van kiezen en hulpverlener-patiënt communicatie in relatie tot 
SDM behandeld. Als laatste wordt de zorgrelatie beschreven volgens zorgethische visie.  
 
2.1 Begripsomschrijving 
2.1.1 Multiple sclerose 
Multiple sclerose (MS) is een aandoening van het centrale zenuwstelsel waarbij zenuwcellen 
in de hersenen en het ruggenmerg worden aangetast. Omgevingsfactoren, genetische en 
immunologische factoren spelen een rol bij het ontstaan van de ziekte (Leemhuis, Arnoldus & 
Visser, 2017). De ernst en de snelheid waarin beperkingen en invaliditeit ontstaan verschillen 
per patiënt. De prognose van de ziekte hangt af van de vorm van MS, de meest voorkomende 
vorm is relapsing-remitting (RRMS). Deze vorm wordt gekenmerkt door acute 
verslechteringen die (deels) herstellen. Deze vorm gaat daarna vaak over in een geleidelijke 
achteruitgang (ibid.). Aan de hand van prognostische factoren (zoals klinische verschijnselen 
en uitkomsten van MRI-scans) kan er een inschatting worden gemaakt over het beloop van de 
ziekte. Het is niet mogelijk om het individuele beloop te voorspellen (ibid.). De gevolgen en 
de ervaringen van MS-verschillen dus per patiënt.  
  Een gedeelde geleefde ervaring van MS-patiënten is een ervaring van onzekerheid en 
het leren omgaan met een ziekte die niet te voorspellen valt. Door diagnose verliezen 
patiënten hun eerdere gezonde zelf daarop volgt een lang proces van zichzelf aanpassen aan 
de ziekte (Miller, 1997).   
 
2.1.2 Shared decision making 
SDM werd in 1982 voor het eerst genoemd in een presidential commision report waarin 
geconcludeerd werd dat SDM het meest gepaste ideaal was voor de patiënt-hulpverlener 
relatie. Het komt voort uit het idee van gelijke participatie dat al in de jaren ’60 van de vorige 
eeuw werd beschreven. Men dreef weg van het idee dat een arts alleen een aandeel heeft in de 
zorg, de patiënt zou ook moeten participeren. Dit zou zorgen voor een meer wederkerige 
relatie gebaseerd op gelijkheid en respect (Gionfriddo, Leppin, Brito, LeBlanc, Shah & 
Montori, 2013).  
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Volgens Elwyn et al. (2010) kan SDM gedefinieerd worden als: “An approach where 
clinicians and patients share the best available evidence when faced with the task of making 
decisions, and where patients are supported to consider options, to achieve informed 
preferences” (pp. 971).  
SDM is verweven met evidence based medicine (EBM) (Hoffman, Montori & Del Mar, 
2014). Bij EBM staan drie principes centraal: bewijs alleen is niet genoeg, er is hiërarchie in 
bewijs en besluiten moeten gebaseerd zijn op geordende samenvattingen van het bewijs 
(Gionfriddo, Murad, LeBlanc & Montori, 2016). Het overkoepelende concept is hierbij 
bewijs, dat kan worden gezien als een systemische observatie van een natuurlijk fenomeen. In 
het geval van EBM is het belangrijk dat bewijs kritisch beoordeeld en geëvalueerd wordt 
zodat het aansluit op de specifieke patiënt (ibid.). Binnen SDM worden patiënten 
gestimuleerd zelf keuzes te maken door verschillende opties te overwegen. Hierin ligt een 
belangrijke taak voor zorgprofessionals, zij moeten patiënten laten zien dat er mogelijkheden 
zijn voor de patiënt en informatie over de verschillende opties meedelen. Onder informatie 
valt bijvoorbeeld de mate van bewijs voor de verschillende opties en de eventuele risico’s van 
de behandelingen. De hulpverlener kan keuzehulpmiddelen gebruiken om de 
informatievoorziening te verbeteren. Zo kunnen folders, websites of video’s gebruikt worden 
ter ondersteuning (Elwyn et. al., 2012).  
 Uit onderzoek is gebleken dat SDM zorgt dat patiënten meer kennis hebben van een 
ziekte, meer vertrouwen krijgen in beslissingen en daarnaast kiezen patiënten die goed 
geïnformeerd zijn vaker een conservatieve behandeling (ibid.).  
In de praktijk kan gebruik gemaakt worden van het drie-stappen model in het figuur 
hieronder ontwikkeld door Elwyn et al. (2012): 
 
 
 
 
Figuur 2.1: het drie-stappenmodel van SDM ontwikkeld door Elwyn et al. (2012) 
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Choice talk moet de patiënt bewust laten worden dat er een keuze gemaakt kunnen worden. 
Tijdens option talk worden de verschillende behandelingsopties in meer detail besproken en 
tijdens de decision talk wordt er gekeken naar wat belangrijk is voor de patiënt, belangrijk is 
dat hier de ideeën en motivaties van de patiënt worden geëxploreerd (ibid.).  
  Het hierboven beschreven model heeft verschillende onderliggende ethische principes. 
Eén van die principes is dat zelfbeschikking een belangrijk en wenselijk doel is van de 
gezondheidszorg. Professionals die in de gezondheidszorg werken dienen dit doel na te 
streven door patiënten te stimuleren zelf keuzes te nemen. Zelfbeschikking betekent volgens 
hen niet dat hulpverleners individuele patiënten aan hun lot over moeten laten maar dat zij 
hun autonomie stimuleren door een goede relatie aan te gaan met het individu. Zij noemen dit 
relationele autonomie, dat is de tweede belangrijke pijler in SDM volgens Elwyn et al. (2010).  
Aan de ene kant moet er dus sprake zijn van zelfbeschikking, dit is belangrijk vanwege de 
intrinsieke neigingen die mensen hebben om zichzelf te beschermen en te behouden. Aan de 
andere kant is er sprake van relationele autonomie omdat men er niet vanuit kan gaan dat wij 
volledig vrij en autonoom kunnen handelen. Er is altijd sprake van afhankelijkheid en 
interpersoonlijke relaties die keuzes beïnvloeden (Edwars & Elwyn, 2016).  
Relationele autonomie en zelfbeschikking dienen in balans te zijn met de principes van 
weldoen en rechtvaardigheid (Elwyn et. al., 2010). Dat zijn principes die breed worden 
gedragen in de medische ethiek (Widdershoven, 2000). 
 
2.2 Literatuurverkenning 
2.2.1 Radicale relationele autonomie  
In de visie van gezamenlijk besluitvorming van Elwyn et al. (2012) wordt relationele 
autonomie als uitgangspunt genomen. Hierbij ligt de nadruk op de relatie tussen arts en 
patiënt. Van Nistelrooij, Visse, Spekkink & de Lange (2017) hebben kritiek op het idee dat er 
bij besluitvorming uit wordt gegaan van louter de arts-patiëntrelatie. Het is belangrijk dat 
naasten erkend worden als onderdeel van gezamenlijke besluitvorming. Er moet een 
verschuiving plaats vinden in de manier waarop er naar relaties gekeken wordt: het is niet zo 
dat patiënten familie hebben maar zij zijn onderdeel van een familie. Naasten maken 
onderdeel uit van de identiteit van een patiënt. Dit betekent dat familie en vrienden niet als 
derde partij gezien moeten worden die drukken op de gezamenlijke besluitvorming, maar als 
onderdeel van de besluitvorming: “the ‘shared’ of SDM becomes more shared’” (ibid., pp. 7). 
Deze visie noemen zij het radicale relationele perspectief op autonomie. Dit komt voort uit 
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het idee van de zorgethiek waarin wordt gesteld dat de zorgverlener en zorgontvanger in 
relatie met elkaar staan en afhankelijk zijn (ibid.). Naast de afhankelijkheidspositie van de 
zorgontvanger in hulpverlener-patiëntrelatie is een zorgontvanger ook afhankelijk van naasten 
zonder dat deze naasten direct een vorm van zorg leveren (ibid.).  
 
2.2.2 Kiezen 
Annemarie Mol (2006) onderscheidt de logica van het kiezen en de logica van het zorgen. 
Binnen de logica van het kiezen is zelf kiezen een breed gedragen ideaal dat voortkomt uit het 
verlichtingsidee waarin de autonomie van de mens erg belangrijk wordt geacht. Daarnaast 
krijgen patiënten een actievere rol in hun ziekteproces als zij zelf keuzes maken. Keuzes 
worden idealiter gemaakt op basis van afgewogen argumenten (ibid., pp. 104). Dat maakt 
degene die de keuze maakt verantwoordelijk voor de uitkomst. De vrijheid van het kiezen kan 
dus ook schuld met zich meebrengen (ibid., pp105). Tegenover de logica van het kiezen staat 
de logica van het zorgen, hierin wordt onzekerheid en lichamelijkheid erkend. Onzekerheid 
over het beloop van de ziekte en de uitkomst van de keuzes die worden gemaakt, men kan niet 
alles onder controle hebben en zeker geen ziek lichaam. De logica van het zorgen biedt 
minder houvast dan de logica van het kiezen maar legt de verantwoordelijkheid niet bij het 
individu dat kiest (ibid., pp. 106). Keuzes worden gemaakt door die telkens weer af te 
stemmen op de huidige situatie, er wordt niet uitgegaan van de zwaarstwegende argumenten 
zoals bij de logica van het kiezen (ibid., pp. 73).  
  Er is nog een verschil tussen de twee logica’s. De logica van het kiezen is gericht op 
de uitkomst en is een lineair proces: neutrale feiten worden besproken, op basis van waardes 
en argumenten wordt een besluit genomen en daarna volgt de uitvoering. In de logica van het 
zorgen is kiezen niet lineair, het is proces waarbij telkens weer nieuwe waarden naar boven 
komen. Bij de logica van het kiezen ligt de nadruk op het kiezen, bij de logica van zorgen niet 
(ibid.) 
  Meer auteurs leggen de nadruk op het proces van SDM in plaats van op de uitkomst. 
Volgens Struijs (2015) is het doel van gezamenlijke besluitvorming het geven van goede zorg. 
Volgens haar is het besluit niet het doel waar in de zorg de nadruk op ligt, maar gaat het om 
het proces van beslissen. Belangrijk bij dat proces is samen overleggen, kiezen en werken aan 
goede zorg voor de patiënt. Dit doen betrokkenen vanuit hun eigen rol. Belangrijke waarden 
tijdens dit proces zijn: tijd, eerlijkheid, empathie en vertrouwen (ibid.). Dit doel komt overeen 
met de brede opvatting van Entwistle op SDM waarin het ‘op een goede manier’ nemen van 
een besluit centraal staat in plaats van het besluit nemen zoals in de smalle opvatting op SDM 
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(Olthuis, 2015). In deze brede opvatting wordt de focus gelegd op het proces van kiezen 
waarbij erkend wordt dat er conflicterende waarden en onzekerheden zijn, dat geldt voor 
zowel de patiënt als de arts. Het is hierbij van belang dat hulpverleners de patiënt leren 
kennen als persoon en dat hulpverleners op een goede manier kunnen reageren op de zorgen 
van de patiënt of familie (ibid.). Olthuis, Leget en Grypdonck (2014) stellen dat het van 
belang is dat hulpverleners inzicht krijgen in de geleefde ervaringen van patiënten. Onderzoek 
naar geleefde ervaringen kan hieraan bijdragen.  
 
2.2.3 Hulpverlener-patiënt communicatie  
Het model van gezamenlijke besluitvorming van Elwyn et al. (2012) beschreven in paragraaf 
2.1.2 heeft verschillende stappen. Binnen deze stappen bieden de schrijvers ook 
communicatietechnieken waarbij bijvoorbeeld het belang van samenvatten en het 
bespreekbaar maken van onzekerheid. Inmiddels zijn er in Nederland vele hulpmiddelen 
beschikbaar waarin hulpverleners communicatietechnieken kunnen vinden die gebruikt 
kunnen worden bij SDM8. 
Timmermann (2004) stelt echter dat er vaak wordt gedacht dat goede communicatie 
door bijvoorbeeld het gebruik van formele communicatietheorie per definitie tot goede zorg 
leidt maar dat in de praktijk niet zo is. Zij heeft onderzoek gedaan naar relationele afstemming 
binnen de zorg voor dementerenden en concludeerde dat het kan voorkomen dat 
communicatie volgens de regels goed verloopt, maar dat er leed wordt toegevoegd bij de 
mens waar het omgaat. Een standaard manier van communiceren betekent dus niet dat er 
goede zorg wordt gegeven. Goede communicatie is een voorwaarde voor het geven goede 
zorg, maar er telt meer dan dat (ibid.). Zorg ziet zij als relationele afstemming die bij elke 
zorghandeling en elk contact opnieuw gebeurt, op de juiste manier communiceren is dus het 
contact afstemmen op degene die voor de hulpverlener zit (ibid.). 
                                                
8 Voorbeelden hiervan zijn: 
Samen beslissen: 10 tips: http://www.kennispleinchronischezorg.nl/docs/KCZ/Samen_beslissen_10_tips_Vilans.pdf 
9 tips om samen te beslissen in de spreekkamer: http://www.vilans.nl/9-tips-om-samen-te-beslissen-in-de-
spreekkamer.html?utm_source=flexmail&utm_medium=e-mail&utm_campaign=Vilans+Nieuws 
Toolkit persoonsgerichte zorg: 
http://www.kennispleinchronischezorg.nl/docs/KCZ/Toolkit_Persoonsgerichte_zorg_Vilans.pdf 
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2.2.4 De hulpverlener-patiënt relatie 
Binnen de zorgethiek wordt eruit gegaan van het feit dat het van belang is om in relatie te 
staan met iemand die zorgafhankelijk is, te kijken naar het unieke en specifieke van situaties 
en dat er binnen de zorg altijd sprake is van afhankelijkheid en asymmetrie. De hoofdvraag 
van de zorgethiek is: “Wat is goede zorg, gegeven deze particuliere situatie?”9.   
Noddings (1984) stelt dat de zorgrelatie bestaat uit de one-caring (zorgverlener) en de 
cared-for (zorgontvanger). Voor de one-caring ligt het fundamentele aspect van zorgen in het 
proberen om de realiteit van de ander te begrijpen. Wanneer een zorgverlener de realiteit van 
de zorgontvanger als een mogelijkheid voor haarzelf ziet wordt zij geraakt en gedreven om de 
zorgontvanger te helpen (ibid.). Dit noemt Noddings (1984, 2010, pp. 8) engrossment of 
attention. De zorgverlener heeft een receptieve aandacht voor de zorgontvanger, deze 
aandacht gaat gepaard met een gevoel dat de zorgverlener daarbij krijgt (Noddings, 2010, pp. 
8). Naast de zorgverlener heeft de zorgontvanger een aandeel in de relatie: de cared-for dient 
de zorg te erkennen en daarop te reageren (Noddings, 1984, pp. 78).   
 Baart (2007) stelt dat hulpzoekenden zich regelmatig teleurgesteld voelen omdat de 
hulp die zij krijgen niet goed aansluit, daarnaast voelen hulpgevers zich belemmerd in het 
geven van goede hulp vanwege prestatienormen en regelgeving. In de presentietheorie die 
Baart ontwikkelde staat “contact maken met het verlangen van degene die behoeftig is en het 
hulpaanbod dáárop en op niets anders afstemmen” (ibid., pp. 15) centraal. In de huidige tijd 
zijn zorgverleners gewend om lijden op afstand te houden door bijvoorbeeld gebruik te maken 
van een professionele blik en taal of bureaucratische regels en logica. Terwijl mensen die 
lijden erom vragen om dichterbij te komen. In tegenstelling tot het op afstand houden van 
lijden draait de presententietheorie om een nabije relatie en het er zijn voor de ander. 
Presentie is een menslievende, aandachtige manier van goed zorgen (ibid.).  
 
2.3 Conclusie 
Shared decision making wordt vaak uitgelegd aan de hand van drie stappen: choice talk, 
option talk en decision talk. De belangrijkste onderliggende ethische pijlers zijn 
zelfbeschikking en relationele autonomie. Er is kritiek op deze visie op gezamenlijke 
besluitvorming: het is te veel gericht op autonomie binnen de hulpverlener-patiëntrelatie 
terwijl patiënten onderdeel zijn van een netwerk van naasten. Daarnaast ligt er te veel focus 
                                                
9 http://zorgethiek.nu/over-zorgethiek 
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op het doel van SDM in plaats van op het proces van kiezen. De nadruk op het zelf kiezen 
(zoals de logica van het kiezen impliceert) betekent dat patiënten gedwongen 
verantwoordelijkheid krijgen over de gevolgen van hun keuzes terwijl het leven met het een 
ziekte onzekerheid met zich mee brengt, die ervaring van onzekerheid geldt ook voor MS-
patiënten. In deze studie wordt er uitgegaan van een radicaal relationeel mensbeeld waarbij de 
zorg bekeken wordt vanuit de zorgrelatie.  
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Hoofdstuk 3 Methode 
3.1 Onderzoeksbenadering 
Dit onderzoek heeft een fenomenologische benadering. De basis van de fenomenologie ligt 
binnen de filosofie, bij het schrijven van Husserl. Volgens Husserl verwijst fenomenologie 
naar wat de mens ontdekt door onze eigen reflectie (Sing, 2015). Andere filosofen zoals 
Heidegger, Sartre en Merleau-Ponty hebben deze ideeën verder uitgewerkt (Creswell, 2013). 
De basis van het schrijven van hen is hetzelfde: fenomenologie richt zich op de geleefde 
ervaring, deze ervaringen zijn intentioneel en het doel is om deze ervaringen te beschrijven 
(ibid.).  
Fenomenologisch onderzoek richt zich op het beschrijven van de geleefde ervaring 
van het fenomeen (Finlay, 2013). Dit onderzoek gaat uit van de geleefde ervaring van MS-
patiënten met betrekking tot het fenomeen SDM.   
 
3.2 Onderzoeksmethode 
Tijdens de analyse zal gebruik gemaakt worden van de volgende fenomenologische 
onderzoeksmethode: interpretatieve phenomenological analysis (IPA). Deze aanpak is 
bedoeld om de geleefde ervaringen van respondenten tot in detail te onderzoeken (Smith & 
Osborn, 2015). In het analyseproces ligt de nadruk op hoe de respondenten het onderzochte 
fenomeen ervaren, het gaat niet om het doen van objectieve uitspraken (ibid).  
IPA heeft drie theoretische achtergronden: fenomenologie, hermeneutiek en idiografie 
(Smith, Flowers & Larkin). Fenomenologie probeert zo dicht mogelijk bij de persoonlijke 
ervaring van de respondent te komen, daar is echter wel interpretatie voor nodig. Zonder 
interpretatie zou het fenomeen niet zichtbaar zijn. Hermeneutiek is de studie van de 
interpretatie, binnen IPA wordt er gebruik gemaakt van een dubbele hermeneutische cirkel: de 
onderzoeker probeert de participant te begrijpen die een ervaring of fenomeen probeert te 
begrijpen (ibid.). Bij idiografie ligt de nadruk op het particuliere. De onderzoeker gaat op 
zoek naar diepgang in de analyse en tracht het fenomeen te begrijpen vanuit het perspectief 
van één persoon in een particuliere context. Door meerdere respondenten te onderzoeken 
kunnen er wel gedeelde thema’s naar voren komen (ibid.).  
 
3.3 Casusdefinitie en onderzoekseenheid 
De onderzoekseenheid bestaat uit 6 patiënten met MS. Allereerst is er een observatie van een 
gesprek tussen physician assistant of verpleegkundig specialist en patiënt geobserveerd 
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waarin medicatiekeuze centraal stond. Een physician assistant (PA) is een medische 
zorgprofessional op een zelfstandige en structurele wijze taken overneemt van een medisch 
specialist10. In dit geval gaat het om taken van een neuroloog. Een verpleegkundig specialist 
(VS) heeft geleerd om met een medische blik naar patiënten te kijken, en is wettelijk bevoegd 
om een behandeling te starten met bijvoorbeeld medicijnen11.  
Vervolgens zijn de patiënten geïnterviewd gericht op hun ervaringen met SDM. Bij 
een van de respondenten is alleen het interview afgenomen in verband met de tijdsspanne van 
dit onderzoek. Alle respondenten zaten in een traject om een keuze te maken of hadden dit 
traject net afgerond. De respondenten zijn sinds enkele jaren tot enkele maanden bekend met 
hun diagnose, er is niet gekozen om te includeren op basis van tijd omdat tijdens elk stadium 
van de ziekte keuzemogelijkheden zijn.  
De observaties hebben plaatsgevonden in de kamers van de PA of VS in ofwel de 
locatie TweeSteden of het Elisabethziekenhuis. De interviews hebben op een andere rustige 
en afgesloten plek in het ziekenhuis plaatsgevonden.  
 
3.4 Dataverzameling 
De dataverzameling heeft plaats gevonden in het ETZ. Hier zijn de respondenten benaderd 
door de PA of VS. Voor het consult werd gevraagd of zij mee wilden doen aan het onderzoek 
over gezamenlijk besluitvorming rondom MS. Als zij toestemde werd er eerst een observatie 
gedaan (behalve bij respondent 4), vervolgens werden zij geïnterviewd. Tijdens de observatie 
is gebruik gemaakt van een observatieprotocol (zie bijlage 10.2). Het observatieprotocol is zo 
snel mogelijk na afloop van de observatie ingevuld om zo tijdens de observatie niet te hoeven 
schrijven en zo eventueel het gesprek te beïnvloeden. De interviews zijn semigestructureerd 
en bevatten open vragen gericht op SDM (zie bijlage 10.3). De interviews zijn opgenomen en 
vervolgens getranscribeerd. De transcripten met uitgewerkte observatieprotocollen vormen de 
data voor dit onderzoek.   
 
3.5 Data-analyse  
Zoals al eerder vermeld zal er tijdens dit onderzoek gebruik worden gemaakt van IPA. De 
analyse bestaat uit verschillende stappen waarbij de stappen die Smith & Osborn (2015) 
beschrijven als leidraad zijn gebruikt. 
                                                
10  https://www.napa.nl/opleiding/wat-is-een-pa/ 
11 http://venvnvs.nl/venvnvs/over-de-verpleegkundig-specialist/ 
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Alle transcripten en observaties zijn uitgeprint en een aantal keer doorgenomen, aan de 
kantlijn zijn opvallendheden in inhoud en taal genoteerd. Hier zijn ook memo’s gemaakt over 
eventuele grotere opkomende thema’s, daarnaast zijn de memo’s een manier geweest om 
bracketing toe te passen (zie hoofdstuk 8). In deze eerste ronde van analyse zijn de 
transcripten per respondent los behandeld. Door deze stap is de onderzoeker bekend geraakt 
met het materiaal.  
Vervolgens zijn de transcripten en observaties gecodeerd in het programma Atlas.ti, er 
is gepoogd om dicht bij de woorden van de respondenten te blijven. Codes die theoretisch of 
analytisch bij elkaar pasten zijn vervolgens samengevoegd tot families. Deze families 
vormden de basis voor de uiteindelijke sub- en hoofdthema’s. Bij de stap tussen families en 
sub- en hoofdthema’s is gekeken naar families die belangrijk zijn voor het beantwoorden van 
de onderzoeksvragen. Om te zorgen dat de het idiografische aspect van de IPA tot zijn recht 
komt zijn codes binnen de subthema’s per respondent gegroepeerd.  
De analyse is een iteratief proces: tijdens de dataverzameling is er al een begin 
gemaakt met de data-analyse hierdoor kon doorgevraagd worden op thema’s die tijdens de 
analyse naar boven zijn gekomen. Daarnaast is er tijdens de laatste stap van het analyseren: 
het vormen van hoofdthema’s, telkens teruggegaan naar de ruwe data om de analyse te 
controleren.  
 
3.6 Fasering 
Zie bijlage 10.4 
 
3.7 Ethische overwegingen 
Allereerst is er toestemming gevraagd aan de raad van bestuur van het ETZ voor de 
uitvoering van het onderzoek. Daarnaast is er een niet-WMO-plichtig verklaring afgegeven 
door de METC-Brabant. De respondenten zijn geheel vrijblijvend gevraagd om mee te doen 
aan dit onderzoek. Wanneer patiënten geïnteresseerd waren om mee te doen hebben zij meer 
informatie gekregen en een een informed consent getekend, deze brief is opgesteld in 
samenwerking met het wetenschappelijk bureau van het ETZ.  
Om de anonimiteit van de respondenten te waarborgen zijn de namen in de rapportage 
niet genoemd. Daarnaast is er zorgvuldig omgegaan met andere persoonskenmerken zoals 
woonplaats en namen van naasten. Ook de namen van de hulpverleners zijn in de 
bevindingensectie veranderd vanwege hun privacy.  
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De geluidsopnames en transcripten worden voor de duur van 15 jaar op een USB-stick 
bewaard die de onderzoeker verder niet meer zal gebruiken.   
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Hoofdstuk 4 Bevindingen 
Tijdens de dataverzameling hebben de respondenten hun persoonlijke verhaal gedeeld over 
gezamenlijke besluitvorming én over hun ziekte. Vijf vrouwen en één man zijn geïnterviewd, 
de jongste 19 jaar en de oudste 54 jaar. De duur van de ziekte vanaf de diagnose MS verschilt: 
van drie maanden tot vijf jaar.  
De interviews verschilden van toon en inhoud. Sommige respondenten toonden veel 
verdriet en boosheid over de diagnose, bij andere respondenten bleven de emoties meer op de 
achtergrond. Daarnaast was het niet met alle respondenten even gemakkelijk om over 
gezamenlijke besluitvorming te praten, bij sommige respondenten ging het de diepte in bij 
andere niet. Naast de interviews zijn vijf van de zes patiënten (en hun naasten12) geobserveerd 
tijdens het gesprek met de PA of VS (vanaf nu hulpverlener genoemd) over medicatiekeuze.  
Uit al deze verschillende verhalen zijn zes overkoepelende thema’s voortgekomen die 
gaan over gezamenlijke besluitvorming: het ervaren van onzekerheid, het ervaren van 
controle, dwalen door informatie, het afwegen, vertrouwen in de hulpverlener en steun en 
begrip. Deze thema’s bestaan uit subthema’s die gevormd zijn door codes bij elkaar te 
groeperen, in bijlage 10.5 staan codebomen per thema uitgewerkt. Hieronder volgt een 
toelichting van de bevindingen, daarbij wordt gebruik gemaakt van citaten van de 
respondenten. Zo wordt gepoogd hun verhaal te vertellen. Tevens staat elk thema schematisch 
weergegeven.  
 
4.1 Het ervaren van onzekerheid 
Dit thema komt voort uit de 
volgende subthema’s: angst en 
onzekerheid voor de toekomst, 
onzekerheid en moeite met kiezen 
en hulpverlener en keuze. 
De respondenten weten niet hoe hun 
ziekte zich zal ontwikkelen, dat verschilt 
immers van persoon tot persoon. Hierdoor ervaren alle respondenten een zekere angst en 
onzekerheid over de toekomst. Ook het maken van een keuze is moeilijk, cijfers over 
                                                
12 Naasten worden in dit onderzoek gedefinieerd als: partner, kinderen en/of ouders.  
Van Heijst (2008) merkt terecht op dat naasten worden door de zorgontvanger zelf bepaald worden op basis van sociale 
nabijheid. Zo zijn familieleden niet altijd naasten, dat ligt aan de band tussen zorgontvanger en familielid. Tijdens de 
interviews benoemden de respondenten partner, kinderen en/of ouders als naasten. Daarom worden naasten in dit onderzoek 
zo gedefinieerd.    
Figuur 4.1: Het ervaren van onzekerheid 
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bijwerkingen en effectiviteit zeggen niets over het individuele effect van de medicatie. 
Daarnaast is een deel van de respondenten niet gewend om te kunnen of moeten kiezen, zij 
vinden het dan ook gek dat hulpverleners dat niet voor hen doen. Hulpverleners hebben 
immers meer kennis over de ziekte en medicatie. Als de keuze gemaakt is valt niet te 
voorspellen hoe de werking en/of bijwerkingen uitpakken, dat maakt de gemaakte keuze erg 
onzeker.     
Alle respondenten geven aan angstig en onzeker te zijn over de toekomst. Het ene 
moment is deze angst groter dan het andere moment, er wordt een manier gevonden om 
hiermee omgaan te gaan. R6 geeft aan zich zorgen te maken over de toekomst en welke rol 
haar ziekte daarin zal spelen, zij probeert die angst niet te laten overheersen:  
 
(…) maar ja ik maak mij natuurlijk ook weleens zorgen van hoe gaat dat verder. Ja we 
hebben een zoontje van 3,5 hoe gaat hij dat straks ervaren? En ja, er zijn nu al wel, ja 
het spelen en ravotten dat doet hij vooral met mijn vriend en ja hoe gaat dat in de 
toekomst? En wat voor een rol gaat het verder nog, ik maak mij daar niet, ik maak mij 
daar natuurlijk weleens zorgen over. Maar ik probeer het, het niet te laten overheersen. 
 
Het kiezen wordt als moeilijk ervaren. Een deel van de respondenten is helemaal niet gewend 
om keuzes te moeten maken. R3, R4 en R5 geven duidelijk aan dat zij het gek en moeilijk 
vinden dat de keuze niet voor hen wordt gemaakt. Opvallend is dat deze drie respondenten 
alle drie voor het eerste een keuze maken over medicatie of pas net zijn gediagnosticeerd met 
MS, de andere respondenten hebben al eerder een keuze gemaakt. Hieronder vertelt R4 over 
wat zij ervan vindt dat zij een keuze moet maken. Degene die zij in de tweede zin aanspreekt 
is de hulpverlener: 
 
(…) en meestal is het gewoon van je hebt iets en je krijgt een medicatie 
voorgeschreven en nou moet je kiezen. Ja daar heb ik moeite mee (…) want ik heb 
zoiets van joh he, je hebt dat gestudeerd, jij weet dat, jij hebt er meer verstand van dan 
ik, ja jij zou dat waarschijnlijk beter weten natuurlijk. 
 
R4 geeft hier aan waarom zij het lastig vindt om te kiezen. Een hulpverlener heeft meer 
kennis over medicatie en zou daarmee beter weten wat geschikt is voor de respondent dan de 
respondent zelf.  
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Er zijn veel feiten en cijfers over bijwerkingen en effectiviteit beschikbaar. Deze 
worden veelvuldig besproken tijdens de gesprekken met de hulpverleners maar niemand weet 
of deze cijfers ook zullen gelden voor de respondent. Toch wordt een deel van de afweging op 
basis hiervan gemaakt, en dat is lastig. Hieronder geeft R6 antwoord op de vraag wat er het 
kiezen voor haar zo moeilijk maakt:  
 
Ja omdat je, je moet dingen gaan afwegen waarvan je eigenlijk van tevoren niet weet 
hoe het uit gaat pakken. Dus euh, de bijwerkingen ja dat, dat is natuurlijk met heel 
veel medicijnen, het is een hele lijst. Je kan natuurlijk denken van hoe erg vind je 
überhaupt de bijwerkingen en dan is vervolgens de afweging hoe groot is de kans dat 
ik er last van ga krijgen. En dat is, dat is eigenlijk heel moeilijk, zo niet misschien wel 
onmogelijk om op voorhand te zeggen dus dat maakt het wel moeilijker om te kiezen. 
 
R6 laat dus zien dat er een keuze wordt gemaakt op basis van een afweging van feiten 
waarvan zij onmogelijk kan weten of deze ook voor haar gelden.  
De uiteindelijke keuze brengt onzekerheid met zich mee, niemand weet niet hoe de 
keuze gaat uitpakken. Dat geldt ook voor de hulpverleners: “en op lange termijn de effecten. 
Dat weten wij niet. Dat weet niemand…” (R3) Daarnaast wil men niet verkeerd kiezen, dat 
legt druk op de patiënten. R5 geeft heel expliciet aan dat een keuze spijt met zich mee kan 
brengen: “Ja dat is wel lastig, want je wil natuurlijk ook niet de verkeerde keuze maken of 
daar straks spijt van gaan krijgen.” 
 
4.2 Het ervaren van controle  
De respondenten ervaren niet alleen maar onzekerheid 
tijdens het kiezen. Het maken van een keuze kan ook een 
bepaald gevoel van controle geven. Het thema controle 
ervaren bestaat uit: start/switch medicatie, eigen regie 
(herpakken) en zeggenschap. Het thema komt niet bij alle 
respondenten even duidelijk naar voren, het thema komt 
vooral terug bij R1, R2 en R6. Opvallend is dat deze 
respondenten al een aantal jaar de diagnose MS hebben en al eerder een keuze hebben 
gemaakt over medicatie. De andere respondenten kiezen voor het eerst of zijn pas net 
gediagnosticeerd.   
Figuur 4.2: Het ervaren van controle 
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De respondenten switchen of beginnen niet zomaar met medicatie. De redenen 
hiervoor zijn veel last van bijwerkingen of verslechtering van het ziektebeeld.  
Door het innemen of toedienen van medicatie is er hoop op meer controle over het 
ziekteproces zoals R2 zegt: “Maar op zich gaat het met de medicijnen redelijk nou ja, nou heb 
ik de laatste scan gehad en nou is het verslechterd maar in de hoop dat deze medicijnen wel 
beter aanslaan.” Daarnaast zegt zij dat het kiezen van medicatie haar een gevoel van controle 
geeft over het lichaam dat zij niet meer volledig kan vertrouwen. Na het krijgen van MS is 
haar verhouding met haar lichaam veranderd. Zelf kiezen is een manier om zelf de regie te 
herpakken: 
 
Omdat je lichaam af en toe zegt van als je opstaat ’s ochtends, ik heb geen zin. Ja zie 
dan maar als je opstaat en je zakt door je benen of je komt niet meer omhoog of het 
duurt langer, ja dan geeft mij die medicijn beslissing nog wel zo van dat ik denk hier 
heb ik zelf nog wel controle in. Ja… 
 
Tevens zorgt de keuze in medicatie ervoor dat een hulpverlener niets kan opleggen aan de 
patiënt, de patiënt ervaart op deze manier zeggenschap. R1 geeft antwoord op de vraag 
waarom zij het samen beslissen zo belangrijk vindt:  
 
Ja goede vraag. Omdat ja ik wil niet het gevoel hebben dat de artsen zeggen wij 
hebben er zo ontzettend veel verstand van dat zij zeggen van dit is wat we moeten 
doen en dit doen we gewoon, punt en je hebt er niets over te zeggen. Om het maar 
even zo kortweg te zeggen. Ik vind het gewoon echt fijn om het gewoon samen in 
overleg te doen, snap je? 
 
Vervolgens legt zij uit wat voor een gevoel haar dat geeft:  
 
Euhm… Ja… Ik vind het fijn om gehoord te worden zeg maar, dat ik niet gewoon een 
patiënt ben en een nummertje, maar dat ik gewoon ook zelf iets te zeggen heb. Dus ja 
dat geeft mij een goed gevoel?  
 
Er is dus ruimte voor de voorkeuren van de respondent. Zij wordt niet als een nummertje 
gezien maar als persoon met eigen gedachtes en wensen waardoor zij zich gehoord en gezien 
voelt.  
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4.3 Dwalen door informatie 
Het thema dwalen door informatie is ontstaan uit 
de volgende subthema’s: informatie van 
hulpverlener en zelf informatie opzoeken. Voordat 
er een keuze wordt gemaakt krijgen de 
respondenten veel informatie binnen, daarnaast 
gaat het grootste deel van de respondenten zelf op 
zoek naar informatie op het internet.  
Voordat er een keuze wordt gemaakt hebben alle respondenten tenminste een gesprek 
met een hulpverlener over medicatiegebruik. Tijdens de observaties viel op dat dit vooral 
voorlichtende gesprekken zijn over de verschillende keuzemogelijkheden, daarnaast is ruimte 
voor vragen over de medicatie. In mindere mate ging het over andere onderwerpen zoals 
klachten van de MS of emoties over het ziekteverloop. Alle respondenten zijn tevreden over 
de gesprekken over deze gesprekken. Wel geven zij aan dat het veel informatie is die over 
hun heen komt.    
 
Ja wel, euh, verhelderend maar ik vind het ook wel fijn om straks nog even een keer 
die foldertjes door te lezen en euh, ja het is wel heel veel informatie in een keer van 
allemaal dingen die je nog nooit hebt gehoord, dus ja... (R5) 
 
Hier geeft een respondent antwoord op de vraag hoe zij het gesprek met de hulpverlener. De 
gesprekken zijn verhelderend maar het is wel fijn dat er boekjes worden meegegeven waarin 
de medicatie nogmaals staat beschreven. Dit geeft de respondenten de ruimte om na het 
gesprek nog eens rustig alles door te nemen en te overdenken. 
Buiten R4 zeggen alle respondenten dat zij informatie hebben opgezocht of eventueel 
nog gaan opzoeken over de medicatie naar aanleiding van het gesprek. Soms kan informatie 
te ingewikkeld worden, het is volgens R1 fijn als dat dan tijdens het gesprek met de 
hulpverlener (Renske13) besproken kan worden.  
 
Alleen sommige dingen moet je niet opzoeken, want dan krijg je zoveel, nog meer 
wetenschappelijke dingen en daar weet ik dan ook niets van. Dus we hebben het nou 
aan Renske kunnen vragen en nu is het duidelijk, dus dat euh dat is dan helemaal goed. 
                                                
13 De namen van de hulpverleners zijn niet hun echte namen, om zo hun privacy te waarborgen.  
Figuur 4.3: Dwalen door informatie 
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De informatie kan soms ingewikkeld en veel zijn waardoor respondenten lijken te dwalen 
door de informatie. Hierin speelt de hulpverlener een belangrijke rol. De observaties laten 
zien dat de hulpverlener de opgezochte informatie over bijvoorbeeld bijwerkingen en 
effectiviteit vaak nuanceert en minder hard maakt dan de informatie in eerste instantie is. Het 
kan ook zijn dat na het gesprek met de hulpverlener nog extra ondersteunende informatie 
wordt opgezocht.  
 
4.4 Het afwegen  
Uiteindelijk is het de bedoeling dat de 
respondenten een keuze maken. Het 
afwegen bestaat uit de volgende 
subthema’s: feitelijke factoren, 
persoonlijke factoren, gevoel bij 
medicatie en lotgenotencontact.  
De respondenten geven verschillende elementen aan die belangrijk zijn voor hun 
keuze, deze kunnen onderscheiden worden in feitelijk en persoonlijke factoren. De feitelijke 
en persoonlijke factoren worden tegen elkaar afgewogen. R5 vertelt over de overweging om 
te switchen van medicijn: 
 
Misschien verkeerd, maar ik heb wel gemerkt met die Copaxone dat ik daar gewoon 
tegenop zie en dat ik dan er maar liever voor kies om het dan maar niet te doen. (…) 
Dus zo op die manier, dan merk ik dat ik het dan gewoon minder neem, en ik vind het 
toch wel belangrijk om die medicatie te nemen en dan misschien net iets minder 
effectiviteit maar als ik het dan wel iedere keer neem dan denk ik dat dat belangrijker 
is.  
 
Dit laat zien dat zij bewust kiest voor een middel dat zij makkelijker inneemt, hier weegt de 
persoonlijke factor: gemak, zwaarder dan de feitelijke factor: effectiviteit.  
Daarnaast speelt gevoel een grote rol in de keuze. Het gevoel dat iemand heeft bij de 
medicatie valt niet te rationaliseren. R2, R5 en R6 benoemen gevoel duidelijk tijdens de 
interviews. R6 zegt hier het volgende over (Meike is een hulpverlener): “Vandaar dat ik ook 
tegen Meike zei het is meer ook denk ik een gevoel van wat je hebt van nou ik, dat, dat 
Figuur 4.4: Het afwegen 
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middel spreekt mij meer aan dan dat andere.” Bij doorvragen kan de respondent het gevoel 
niet goed beschrijven maar geeft zij wel aan dat het gevoel altijd meespeelt: 
 
Dat speelt natuurlijk op de achtergrond ook wel mee. Want ik weet wel ook toen ik 
voor de Rebif koos, dat was ook wel een gevoel dat ik dacht van nou een apparaatje 
dat kan je goed instellen en dat vond ik inderdaad voor mijn gevoel was dat een 
prettige manier om, om te injecteren. 
 
Behoudens R1 en R5 hebben de respondenten hebben met lotgenoten gesproken over de 
medicatiekeuze. Deze lotgenoten lijken veel invloed te hebben. Het geeft een beeld van hoe 
de medicatie uiteindelijk zou kunnen uitwerken en dat kan hoop bieden.   
 
Ook door het navragen van mensen die ook euh, die we dan via via dan ook kennen 
die MS hebben en die euh vragen wat die gebruiken allemaal. Er zijn mensen bij die 
gebruiken helemaal niets, en euh, en toch waren een paar die die capsules gebruikten 
en dat heel goed hielp. (R3) 
 
Uiteindelijk heeft R3 ook voor deze capsules gekozen. Ook R2 baseert haar keuze van voor 
een groot deel op lotgenoten contact.  
 
(…) ik informeer ook meer gewoon bij vriendinnen die ik heb leren kennen met 
revalideren die ook MS hebben wat hun ervaringen met tabletten zijn. Ja… En aan de 
hand daarvan maak je dan je afweging. En ook wat de arts natuurlijk aangeeft van euh, 
welk tablet meer effectiviteit heeft (…). 
 
Daarbij gebruikt zij de ervaringsverhalen in haar overweging. Andere factoren zoals 
effectiviteit en ervaring van de hulpverlener met het middel wegen ook mee.  
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4.5 Vertrouwen in de hulpverlener 
Tijdens het proces zijn hulpverleners erg belangrijk, de volgende subthema’s zijn hierbij van 
belang: vertrouwen in kennis hulpverlener, gedrag/houding hulpverlener. Uit de data blijkt dat 
de respondenten veel vertrouwen hebben in de hulpverlening rondom MS. Vertrouwen komt 
tot stand doordat de respondenten de medische kennis van de hulpverleners waarderen, maar 
ook door een bepaalde houding of bepaald gedrag van de hulpverlener.  
 
R5 legt uit dat een onderdeel van vertrouwen tot stand komt door de kennis van een 
hulpverlener. Tijdens het traject naar de diagnose toe is er een fout gemaakt. Dat zorgde 
ervoor dat zij vertrouwen kwijtraakte: “(..) dat vond ik wel al toen dacht ik van ja waar zijn 
jullie nou met z'n allen mee bezig. Dat was wel even een vertrouwen dipje laat ik maar 
zeggen.” Vervolgens vertelt zij dat dat vertrouwen weer opgebouwd is en dat kennis van de 
hulpverlener daarin belangrijk is:  
 
(..) dat iemand goed dingen kan uitleggen zoals Renske net die wist wel gewoon goed 
uit te leggen waar ze het over had, en dat geeft dan wel vertrouwen, dat ik denk van 
wauw zei weet die naampjes waarvan ik nog nooit heb gehoord. Dat ze wel iets meer 
weet dan dat je zelf weet. (R5) 
 
R3 en R4 hebben beiden advies gevraagd bij een hulpverlener. R3 tijdens de observatie 
waarin hij vroeg wat de hulpverlener zou kiezen. De hulpverlener gaf daar geen antwoord op. 
R4 heeft haar neuroloog om advies gevraagd:  
 
En die Copaxone had ik dan uiteindelijk gekozen omdat dat de minste, of ik had er 
twee, Copaxone omdat het de minste bijwerkingen had (…). En die andere was omdat 
die intramusculaire was dus dat ik ook geen last van mijn huid. (…) Toen had ik zoiets 
van ik zit tussen die twee te twijfelen en dat zou ik wel graag willen bespreken of 
vragen aan dokter Schilder van hé wat is het beste. 
 
Figuur 4.5: Vertrouwen in hulpverlener 
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R4 heeft dit advies ook opgevolgd. Dat laat zien dat zij waarde hecht aan en vertrouwen heeft 
in de mening van een hulpverlener. Zij heeft een groter vertrouwen in de hulpverlener dan in 
haarzelf als het gaat om het maken van een keuze. In alle andere gevallen hebben de 
respondenten de keuze zelf gemaakt, wel altijd na overleg met de hulpverlener.   
Vertrouwen in de hulpverlener komt niet alleen tot stand door competentie. Een 
bepaalde houding en bepaald gedrag kunnen ook vertrouwen geven en zorgen dat de 
hulpverlening als prettig of goed wordt ervaren. Het is voor de respondenten lastig aan te 
geven wat dit exact inhoudt. R3 vertelt hoe vertrouwen in een hulpverlener bij hem ontstaat: 
“Nou dat heb ik meestal, dat slaat gewoon meestal in een keer zo euh, dat heb je gewoon van 
jezelf ofzo.” De respondent stelt hier dat vertrouwen iets is wat je als hulpverlener van jezelf 
hebt, dan gaat het dus om een houding die wordt over gebracht naar de respondent. Volgens 
R6 is een gevoel van meelevendheid en betrokkenheid belangrijk in de relatie met de 
hulpverlener (Meike).  
 
Ja goh, waarom is dat? Ja je voelt gewoon ook, je voelt wel een beetje aan of iemand 
betrokken is en meelevend en euh dat, en euh, Meike is gewoon een prettig persoon in 
de omgang dus dan, daar zit wel een bepaalde klik denk ik. (R6) 
 
Hier heeft de respondent het over een gevoel dat zij krijgt bij een hulpverlener. Dit gevoel 
heeft te maken met betrokkenheid en meelevendheid maar is niet volkomen duidelijke te 
maken. De klik die gevoeld wordt, is er gewoon.   
 
4.6 Steun en begrip 
Tijdens het ziekteproces krijgen de respondenten veel steun van de mensen om hun heen. 
Onderdeel hiervan is steun en 
begrip tijdens het kiezen van 
medicatie. Het ervaren van 
steun en begrip komt voort uit 
de volgende subthema’s: steun 
van naasten, keuze en naasten, 
steun van hulpverlener, relatie 
met omgeving en lotgenoten 
contact.  Figuur 4.6: Steun en begrip 
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Tijdens het kiezen spelen naasten een belangrijke rol, zij doen hier vaak actief aan mee 
en steunen de respondenten. In drie van de vijf geobserveerde gesprekken waren er naasten 
aanwezig. Daarnaast gaf een van de overige twee respondenten aan dat haar partner 
normaliter altijd meegaat. Tijdens de gesprekken viel het op dat de naasten in alle gevallen 
een lijstje met vragen hadden opgesteld en ook zelf actief informatie hadden opgezocht. De 
respondenten vertellen dat ook na het gesprek de naasten belangrijk zijn in het maken van de 
keuze. R1 vertelt dat zij het een enorme steun vindt dat haar man altijd meegaat en meedenkt: 
 
Die is ook, zoals vandaag bij elk gesprek en bij elk onderzoek en alles geweest. Dus… 
enorm veel, hij is gewoon steun en alles en ook meeluisteren en meedoen net zoals het 
gesprek net. Dan komt hij toch weer, dan ziet hij toch andere dingen of dan ja, enorm 
fijn, echt gewoon enorme steun zeg maar altijd.  
 
Doordat haar man altijd meegaat is er altijd iemand extra die kan luisteren. Het gesprek over 
medicatie wordt achteraf nogmaals met hem besproken waardoor zij zich gesteund voelt 
tijdens het kiezen en het gevoel krijgt er niet alleen voor te staan. Bovendien kijkt haar partner 
anders naar de informatie waardoor zij nieuwe inzichten kan krijgen.  
Uiteindelijk wordt de keuze voor medicatie wel zelf gemaakt en geven naasten meestal 
geen voorkeur. Zij laten de beslissing over aan de respondenten omdat zij degene zijn die het 
moeten gebruiken. R4 legt uit dat zij het besproken heeft met haar partner, maar dat zij 
uiteindelijk degene is die de beslissing maakt:  
 
Oh ja, hij was er de vorige keer ook bij met het kiezen. Hij heeft wel zoiets van joh, je 
moet zelf kiezen wat je fijn vindt. Want euh, wat hij zou kiezen daar heeft hij het niet 
echt over gehad. Maar hij heeft ook iets van joh, je moet gewoon zelf kiezen, je moet 
gewoon doen wat jou het beste lijkt. 
 
Ook R2 heeft het besproken met haar partner:  
 
Ik overleg dat wel. In het weekend, euhm, met mijn man het er wel over gehad. Van ik 
heb twee soorten tabletten bekeken en mijn voorkeur gaat meer naar die maar wel in 
verband met die herseninfectie die je zou kunnen krijgen had hij wel zoiets van vraag 
het goed uit, maar die staat wel gewoon achter mijn keuze want ik ben degene die het 
moet nemen 
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R2 zegt hier dat zij de medicatiekeuze met haar partner bespreekt, die haar ook advies geeft 
en meedenkt, maar dat zij degene is die uiteindelijk de beslissing neemt. Zij is namelijk 
degene die de medicatie moet gebruiken.  
De respondenten vinden niet alleen steun bij hun naasten, zij vinden ook steun en 
begrip bij hulpverleners: 
 
Ik vind het wel heel fijn om met Meike te praten. Euh, gewoon, zij heeft al eerder 
verhalen gehoord van MS-patiënten, dus zij snapt het ook eerder dan de rest hoe ik mij 
voel dus dat vind ik heel fijn. Ook als je dan iets vertelt, en dat zij het dan aanvult en 
dan denk je, ja inderdaad dat is zo. Zo voel ik mij. En dat vind ik wel heel fijn, dat je 
gesnapt wordt. (R4) 
 
Door de ervaring van de hulpverlener met MS-patiënten kan zij aansluiten bij de 
belevingswereld van de respondent. Daarnaast kent de hulpverlener de taal van patiënten 
waardoor zij de respondent kan aanvullen. Dit zorgt ervoor dat de respondent het gevoel krijgt 
begrepen te worden.  
Ook tijdens het maken van de keuze zoeken respondenten steun bij een hulpverleners. 
Het is fijn als hulpverleners meedenken, het geeft het gevoel dat de respondenten er niet 
alleen voor staan. R2 beschrijft dat haar arts met haar meedenkt:  
 
Hij kan wel aangeven van we hebben met die en die tabletten meer, of we zien meer 
resultaten. Dan zal ik ook eerder voor die gaan dan dat ik een ander zou nemen, 
maar… Ja, het is wel, soms vind ik dat moeilijk, als een arts bijvoorbeeld nu zou 
zeggen van je moet het zelf maar uitzoeken. Maar dat doen zij gelukkig niet, ze 
denken wel met je mee. Ja… 
 
Ook bij lotgenoten vinden de respondenten steun. R2, R3, R4 en R6 geven aan dat zij 
lotgenoten contact hebben. Het lotgenotencontact verschilt van intensiviteit, zo heeft R6 
contact via fora terwijl R2 tijdens haar revalidatie vriendinnen heeft leren kennen met MS. R2 
vertelt waarom zij lotgenoten contact zo belangrijk vindt: “Niet dat ik, als ik tegen mijn man 
zeg van ik heb dit, dat hij het niet snapt maar het is anders want mijn lotgenote die voelt, die 
gevoelsstoornissen die is gewoon hetzelfde.” Hier geeft R2 aan dat lotgenoten letterlijk 
hetzelfde voelen, hierdoor hebben zij maar weinig woorden nodig om elkaar te begrijpen.   
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Alle respondenten geven aan hun keuze te bespreken met naasten, maar zij bespreken 
hun keuze niet tot in detail met hun verdere omgeving: “die weten ook wel dat ik overweeg 
om over te stappen maar verder de details die, dat niet zozeer, meer in het algemeen.” (R6) 
Dat geldt niet voor hun ziekte, daar zijn de meeste respondenten wel over open. Wel vinden 
zij het soms lastig om over hun ziekte te beginnen. R4 vertelt hierover:  
 
Dat bijvoorbeeld ik heb net een nieuw baantje, daar heb ik het niet gezegd, maar dan 
ik weet niet. Ik weet het dan niet zo goed hoe ik dat moet brengen en euh... Ja... Hoe 
moet ik dat dan vertellen? Dus dat vind ik altijd lastig, voor het eerst. Als mensen het 
weten kan ik er heel makkelijk over praten, kan ik er een uur over kletsen, kan ik het 
erover hebben wat ik kut vind wat, euh, waar ik dan meezit. Maar om het voor het 
eerst te vertellen vind ik het altijd wel, dan weet ik nog niet zo goed hoe ik dat moet 
zeggen.  
 
4.7 Samenhang van de bevindingen 
Het ervaren van onzekerheid, het ervaren van controle, dwalen door informatie, het afwegen, 
vertrouwen in de hulpverlener en steun en begrip vormen de ervaringen die centraal staan bij 
gezamenlijke besluitvorming bij deze respondenten. 
De genoemde thema’s staan niet los van elkaar, maar zijn verbonden aan elkaar.  
 
In het schema hieronder worden de verbindingen weergegeven. Hieronder staat een 
toelichting op het schema.   
Het ervaren van controle en onzekerheid zijn twee tegenstrijdige ervaringen. De helft 
van de respondenten lijkt bij het maken van de keuze meer onzekerheid te ervaren dan 
Figuur 4.7: De ervaring van gezamenlijke besluitvorming 
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controle, de andere helft lijkt meer controle te ervaren dan onzekerheid. Dat betekent niet dat 
de deze respondenten helemaal geen onzekerheid ervaren, elke respondent is onzeker over de 
toekomst en over hoe de keuze uitpakt. Het is voor hen belangrijk om steun en begrip te 
vinden bij naasten, lotgenoten en hulpverleners.  
Het afwegen van de keuze wordt gedaan door middel van het verzamelen van informatie. 
Deze informatie krijgen zij via hulpverleners of zoeken zij zelf op. De opgezochte informatie 
en de afweging wordt weer besproken met de hulpverlener  
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Hoofdstuk 5 Discussie  
In dit hoofdstuk worden de bevindingen van dit onderzoek besproken in relatie met bestaande 
literatuur over SDM. Empirie en theorie worden op deze manier aan elkaar gekoppeld. Er 
wordt ingegaan op het SDM-continuüm, de hulpverlener-patiëntrelatie en het leven met MS 
in relatie tot SDM.  
 
5.1 SDM-continuüm  
De respondenten kijken op 
verschillende manieren aan tegen 
besluitvorming. De ene respondent 
vindt het fijn om zelf de keuze te maken 
en ervaart daardoor controle. De andere 
heeft liever dat de hulpverlener een 
keuze maakt omdat kiezen moeilijk is 
en onzekerheid met zich meebrengt. 
Kon (2010) beschrijft het shared 
decision continuum. Dit continuüm loopt van volledig patiënt gestuurde keuze waarin 
complete autonomie van de patiënt tot stand komt, tot volledig hulpverlener gestuurde keuze 
waarin de arts zich paternalistisch opstelt. Daartussen zitten heel veel verschillende manieren 
van besluitvorming. In het figuur hierboven is een aantal voorbeelden gegeven van mogelijke 
vormen. In het geval van de respondenten lijkt het erop dat het continuüm strekt van 
hulpverlenersadvies (physician recommendation) tot geïnformeerde instemming van de 
patiënt (informed nondissent). Bij hulpverlenersadvies wordt er wel advies gegeven over de 
medicatie, maar uiteindelijk ligt de beslissing wel bij de patiënt. Dit was bij de meeste 
respondenten het geval, de keuze werd besproken met de hulpverlener maar de respondenten 
hebben zelf de knoop doorgehakt en hebben ook geen specifiek advies gekregen over een 
bepaald medicijn. Bij geïnformeerde instemming legt de hulpverlener uit welke keuze het 
meest geschikt is en vervolgens gaat de patiënt hierin mee. Dit was te zien bij R4 waarbij er 
hulp werd gevraagd van een arts, de arts gaf vervolgens advies en de respondent stemde 
hiermee in.  
Kon (2010) benadrukt dat het belangrijk is dat de aanpak van besluitvorming 
voortkomt uit de wensen van de patiënt: de patiënt stuurt het proces. Dat betekent dat een 
hulpverlener gevoelig moet zijn voor de wijze waarop een patiënt uitdrukt hoe hij de keuze 
Figuur 5.1: het shared decision continuum (Kon, 2010). 
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wil maken en dat de hulpverlener geen standaardmodel kan gebruiken. Wanneer een patiënt 
vraagt om advies zou dat advies gegeven moeten worden. Wanneer een patiënt vraagt om 
controle moet de hulpverlener zijn eigen voorkeur voor zich houden. Dit vergt een zeer 
flexibele hulpverlener die de dialectiek tussen hulpverlener en patiënt goed kan aanvoelen.  
Uit onderzoek van Breed (2015) bleek dat MS-patiënten het besluitvormingsproces als 
informed consent ervaren waarbij het aannemen van het voorstel van de arts voelt als het 
nemen van een besluit. Een belangrijke factor daarin is het vertrouwen van de patiënten in 
hun arts. Uit de bevindingen lijkt dat voor één respondent te gelden, zij ging mee in het 
voorstel van de arts. Het zou kunnen dat informed consent waarin het aannemen van een 
keuze binnen dit SDM-continuüm valt. De manier waarop het besluit wordt genomen hangt 
ook af van de hulpverlener, een hulpverlener die zich paternalistisch opstelt zal misschien 
eerder de ervaring van een informed consent te weeg brengen dan een hulpverlener die meer 
in overleg werkt.  
 
5.2 Hulpverlener-patiëntrelatie en SDM 
De respondenten hebben veel vertrouwen in hun hulpverlener, dit is een belangrijke factor in 
de hulpverlener-patiëntrelatie. Vertrouwen komt volgens de respondenten tot stand door 
competentie van de hulpverlener en een bepaalde houding en/of bepaald gedrag. Competentie 
kan bijvoorbeeld blijken uit goede uitleg en het duidelijk beantwoorden van vragen. 
Daarnaast komt vertrouwen tot stand door een bepaalde houding of bepaald gedrag van de 
hulpverlener richting de respondent. Fox & Chesla (2006) hebben onderzoek gedaan naar de 
hulpverlener-patiëntrelatie bij vrouwen met een of meerdere chronische ziektes. Hier 
beschrijven zij dat competentie en houding naar voren komen als belangrijk onderdeel van 
deze relatie. Ze beschrijven een relationeel continuüm dat loopt van connectie naar 
disconnectie. Belangrijke factoren bij connectie zijn: partnerschap en personableness. 
Partnerschap betekent dat er een commitment is om de zorgen van de ander te begrijpen en 
deze mee te nemen in overleg over behandeling. Respondenten geven aan dat zij het 
belangrijk vinden dat hun wensen en voorkeuren worden meegenomen in het keuzeproces. 
Daarnaast is er sprake van een klik, dat geeft weer dat de respondent en de hulpverlener naar 
elkaar toe groeien. Personableness van de hulpverlener heeft te maken met het gezien en 
erkend worden, er is sprake dan een open houding naar de patiënt toe. Als de respondenten 
spraken over een fijne hulpverlener had dat vaak te maken met een bepaalde houding waarin 
bijvoorbeeld betrokkenheid en meelevendheid een rol spelen, dit is terug te vinden in het 
begrip personableness.  
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Volgens Fox & Chesla (2006) worden slechte relaties gekenmerkt door: disrespect, 
zelfingenomenheid, slechte communicatie en weinig informatie. Belangrijke factoren bij 
disconnectie: macht en controle en klinisch mismanagement. Vrouwen die te maken hadden 
met macht en controle voelden zich onderdrukt en krijgen het idee dat zij controle verliezen 
over hun leven. Daarnaast is het moeilijk om een verbinding aan te gaan met een hulpverlener 
die geen goede zorg levert. Een deel van de respondenten gaf aan dat controle over het 
ziekteproces voor hun van waarde is. Het is dan belangrijk om hen die controle te geven. De 
respondenten geven stuk voor stuk aan dat zij veel vertrouwen hebben in kwaliteit van de 
hulpverlener. Dat vertrouwen komt deels tot stand door de houding, maar ook door het 
vertrouwen in competenties van de hulpverlener. Duidelijke uitleg en antwoord geven op 
vragen draagt daaraan bij. Wanneer er fouten worden gemaakt door hulpverleners, neemt het 
vertrouwen af. Wanneer er sprake is van disconnectie voelt de zorgontvanger zich niet 
begrepen en niet erkend.  
Wanneer de zorgrelatie goed is, ligt er ook een goede basis voor SDM. Lown, Hanson 
& Clark (2009) beschrijven verschillende factoren die gezamenlijke besluitvorming 
faciliteren. Eén van die factoren is relationaliteit: de hulpverlener én patiënt gedragen zich 
relationeel en zoeken een persoonlijke connectie. Breed (2015) beschrijft dit ook als 
belangrijke factor die het besluitvormingsproces kan bevorderen, bij een slechte connectie 
wordt de besluitvorming belemmert. Wanneer de relatie bestaat uit vertrouwen zien patiënten 
de hulpverlener als een soort gids en zullen opener zijn voor de ideeën, kennis en informatie 
van de hulpverlener. In dit onderzoek waren alle respondenten tevreden over de hulpverlening 
rondom MS, waardoor mogelijk ook het besluitvormingsproces soepel verliep.  
	  
5.3 SDM en het leven met MS 
Het maken van een keuze over medicatie en het gebruiken van medicatie is onderdeel van een 
groter geheel: het leven met MS. Na de diagnose leven de patiënten in meer onzekerheid dan 
voorheen. De toekomst ziet er anders uit en daar moeten de respondenten zich aan aanpassen. 
Dit komt ook uit eerder onderzoek van Miller (1997) naar voren waarin wordt gesteld dat 
patiënten moeten leren omgaan met een ziekte die niet te voorspellen valt. De angst en 
onzekerheid zijn bij alle respondenten altijd aanwezig, maar niet altijd even sterk. Door de 
diagnose verliezen patiënten hun eerdere gezonde zelf en daarop volgt een lang proces van 
zichzelf aanpassen aan de MS (ibid.).  Het is opvallend dat de respondenten die al eerder een 
keuze hebben gemaakt en langer bekend zijn met MS daar minder moeite mee lijken te 
hebben dan de respondenten die voor het eerst een keuze maken of nog niet lang bekend zijn 
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met de diagnose. De respondenten die voor het eerst kiezen worden in een positie gedrukt 
waarvan zij helemaal niet wisten dat deze bestond. Zij moeten kiezen welke medicijnen zij 
denken dat het beste voor hen is terwijl zij daar voor hun gevoel niet genoeg kennis voor 
hebben. Breed (2015) stelt dat het voor sommige patiënten een grote opgave is om te 
accepteren dat iemand ziek is. Wanneer patiënten de ziekte kunnen accepteren kan dat 
bevorderend werken voor de relatie met de hulpverlener en in het proces van besluitvorming. 
Respondenten die al langer bekend waren met de diagnose kunnen makkelijker controle 
uitoefenen op hun keuzeproces.  
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Hoofdstuk 6 Zorgethische reflectie  
Dit hoofdstuk bestaat uit zorgethische reflectie op de resultaten, daarnaast wordt er een 
verbinding gemaakt met de discussie in hoofdstuk 5. Hierbij zal het al eerder besproken 
concept radicale relationele autonomie (zie paragraaf 2.2.1) worden gebruikt. Daarnaast 
komen er twee andere concepten aan bod: zien en gezien worden en rationaliteit en 
emotionaliteit. Daarbij wordt gebruik gemaakt van literatuur die al eerder is besproken in de 
literatuurverkenning en nieuwe literatuur die de bevindingen van dit onderzoek ondersteunt.  
 
6.1 Radicale relationele autonomie 
Binnen de keuzes die de respondenten hebben gemaakt spelen naasten een belangrijke rol. Zij 
zijn vanaf begin af aan nauw betrokken bij het gehele ziekteproces, en dus ook bij het maken 
van een keuze. Naasten worden zelf ook geraakt door de ziekte die hun dierbare heeft 
gekregen, ook zij moeten hun leven aanpassen en toekomstbeeld veranderen. Naasten doen 
actief mee tijdens de gesprekken die gevoerd worden met de hulpverlener over medicatie. In 
sommige gevallen lijken zij zelfs actiever dan de patiënt door op voorhand al informatie op te 
zoeken en veel vragen te stellen tijdens het gesprek. Niet in alle gevallen zijn naasten zo 
actief, maar zij zijn wel altijd onderdeel van het keuzeproces. Elke respondent heeft de keuze 
op voorhand besproken met ouders, partner en/of kinderen. Dat betekent dat naasten ook 
buiten de spreekkamer een belangrijke rol spelen in het besluit van de respondenten, dat komt 
naar voren binnen het thema steun en begrip. De keuze die gemaakt wordt is dus niet een 
keuze tussen patiënt en hulpverlener, maar tussen een patiënt die onderdeel is van een 
relationeel netwerk en hulpverlener. Dit wordt ondersteund door het concept radicale 
relationele autonomie (Van Nistelrooij, Visse, Spekkink & de Lange, 2017) (zie paragraaf 
2.2.1) waarin naasten niet als derde partij worden gezien die op de besluitvorming drukken 
maar onderdeel zijn van de besluitvorming. De uiteindelijke keuze die gemaakt wordt is de 
beslissing van de patiënt, maar dit betekent niet dat de hulpverlener en naasten hier geen 
onderdeel van zijn. Doordat de respondenten de keuze bespreken en hulpverleners en naasten 
meedenken zijn zij weldegelijk onderdeel van het uiteindelijke besluit.  
 
6.2 Zien en gezien worden 
Volgens van Heijst (2008, pp 59-73) telt er binnen goede zorg veel meer dan alleen 
vaktechnische kennis. Wat patiënten als goede zorg ervaren hangt heel erg af van het gevoel 
gezien te worden, daarin is erkenning belangrijk. Mensen willen dat hulpverleners hun situatie 
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zien en zien wat hun lijden inhoudt. Om zorgontvangers het gevoel te geven dat zij erkend 
worden is een standaard benadering absoluut niet geschikt. Een standaard benadering heeft als 
gevolg dat patiënten zich uiteindelijk beledigd kunnen voelen omdat zij het idee krijgen dat 
zij niet bijzonder zijn en slechts een van de vele patiënten (ibid.). Teruggrijpend naar de 
verhalen van de respondenten vinden zij het aan de ene kant fijn om zelf te kiezen omdat zij 
zo controle kunnen uitoefenen op hun ziekteproces, dat komt naar voren in het thema: het 
ervaren van controle. Een van de respondenten geeft letterlijk aan dat dit haar het gevoel geeft 
geen nummertje te zijn. Aan de andere kant is het kiezen moeilijk zoals naar voren komt in 
het ervaren van onzekerheid. Het verschilt per respondent in hoeverre die controle, 
onzekerheid en moeilijkheid wordt ervaren. Voor hulpverleners is het belangrijk om te 
erkennen dat het kiezen deze ervaringen met zich mee kan brengen en de patiënt daarin te 
begeleiden. Wanneer patiënten impliciet of expliciet aangeven behoefte te hebben aan meer 
steun in het maken van een keuze moeten hulpverleners hen hierin zien te vinden. Anders 
zullen zij het gevoel krijgen er alleen voor te staan. Wanneer zij blijk geven dat zij controle 
fijn vinden moet hen die controle gegeven worden. Erkenning komt dus voort uit het 
voldoende begeleiden van de patiënt in een keuze zonder de patiënt het gevoel te geven de 
controle over te nemen. De respondenten kunnen dan ook steun en begrip ervaren van hun 
hulpverleners. 
Van Heijst (2008, pp 59-73) stelt dat aandacht geven in de vorm van extra 
persoonlijke aandacht niet nodig is om erkenning tot stand te brengen. Aandacht kan ook 
gegeven worden in een (routinematige) medische handeling, als dat maar met oog voor de 
mens die voor de hulpverlener zit wordt gedaan. Dat zou ook kunnen gelden voor gesprekken 
over gezamenlijke besluitvorming. Uit de observaties bleek dat de gesprekken vooral gaan 
over voorlichting en keuze, andere zaken zoals klachten van de MS en emoties kwamen in 
veel mindere mate aan bod. De respondenten waren toch tevreden over deze gesprekken 
omdat zij werden gesteund in het maken van een beslissing op de manier die zij prettig 
vonden. Zij kregen de mogelijkheid om informatie te verzamelen en te delen zoals in het 
thema dwalen door informatie naar voren komt. Dat was wat zij op dat moment nodig hadden.  
Goossensen (2014) beschrijft zien en gezien worden in termen van fit en mismatch. In 
het geval van een mismatch tussen patiënt en hulpverlener slaagt de hulpverlener er 
onvoldoende in om aan te sluiten bij de leefwereld, betekenisgeving en logica van de 
zorgontvanger. Dit kan doorwerken in de ervaring niet gehoord of gezien te worden. 
Goossensen (2014) beschrijft verschillende dimensies van mismatch, een van die dimensies 
is: afgestemd besluiten. Tijdens een ziekteproces worden er besluiten gemaakt over wat 
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gedaan gaat worden en hoe dat besluit zich verhoudt tot de wensen van de patiënt, hierbij is 
afstemming tussen hulpverlener en patiënt belangrijk. SDM is een begrip dat kan bijdragen 
aan de afstemming tussen hulpverlener en patiënt omdat hierin actief wordt gezocht naar de 
waarden en voorkeuren van een patiënt. Er heerst echter het risico dat hulpverleners zich niet 
genoeg inleven in de betekenis van de keuze voor de patiënt omdat de hulpverlener slechts 
gedragsinstructies opvolgt (ibid.). Het gebruik van standaard communicatietechnieken kan 
ook leiden tot slechte afstemming, goede communicatie betekent namelijk niet per definitie 
goede zorg (Timmermann, 2004). Goede communicatie vindt plaats binnen relationele 
afstemming (ibid.). Geen van de respondenten gaf aan dat er sprake was van slechte 
afstemming in keuzeproces: er werd gesproken over wat van belang is voor de patiënt. 
Sommige respondenten voelden zich niet altijd volledig geholpen in het maken van de keuze 
omdat de keuze aan henzelf was, de keuze werd in geen van de gevallen volledig door een 
hulpverlener gemaakt hoewel sommige respondenten aangaven dat best te willen. Het maken 
van een keuze voor de patiënt door de hulpverlener past niet goed in het standaardplaatje van 
SDM. Het is dus belangrijk dat hulpverleners zien wat de patiënt nodig heeft, daarop reageren 
en zodat zorgontvangers de het gevoel hebben gezien te worden. Er is geen standaard manier 
om dat goed te doen, zorgverleners moeten daarin sensitief zijn voor de voorkeuren van een 
patiënt. De termen partnerschap en personableness sluiten hierop aan (zie paragraaf 5.2). Een 
goede connectie tussen hulpverlener en zorgontvanger betekent dat de wensen en voorkeuren 
van de zorgontvanger erkend worden (partnerschap) waarbij de hulpverlener aansluit op wat 
de patiënt nodig heeft (personableness).  
 
6.2.1 Naasten 
In de paragrafen 2.2.1 en 6.1 is het concept radicale relationele autonomie besproken, de 
patiënt is onderdeel van een web van relaties. Dit betekent dat de hulpverlener hier rekening 
mee moet houden. Voor hulpverleners is het belangrijk om naasten te erkennen, en de patiënt 
niet te benaderen alsof deze alleen op de wereld staat (Van Heijst, 2008). Uit de observaties 
blijkt dat dit tijdens de gesprekken waarbij naasten aanwezig deze worden aangesproken en 
ruimte krijgen voor vragen. Wanneer deze naasten niet aanwezig waren werd er echter niet 
over hun mening of voorkeur gesproken door de patiënt of hulpverlener terwijl zij in de 
interviews aangeven het wel te bespreken met hun naasten.  
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6.3 Rationaliteit en emotionaliteit 
Tijdens de geobserveerde gesprekken, de interviews en het analyseren viel het op dat de 
respondenten hun keuze niet volledig konden rationaliseren. Sommige respondenten gaven 
aan dat gevoel en de daarbij behorende emoties een belangrijk onderdeel is van de keuze. Dit 
komt naar voren in de ervaring van het afwegen. Zij stelden zichzelf daartoe de vraag: welk 
medicijn voelt goed?  
Teruggrijpend op de definitie van SDM van Elwyn et al. (2010): “An approach where 
clinicians and patients share the best available evidence when faced with the task of making 
decisions, and where patients are supported to consider options, to achieve informed 
preferences” (pp. 971) valt het op dat deze definitie uitgaat van het feit dat keuzes worden 
afgewogen op basis van bewijs om zo een geïnformeerde keuze te maken, EBM speelt hierbij 
een belangrijke rol (zie paragraaf 2.1.2). Tijdens het keuzeproces worden verschillende 
factoren tegen elkaar afgewogen waardoor er op een weloverwogen rationele en 
onafhankelijke manier een uiteindelijke keuze wordt gemaakt. De respondenten geven aan dat 
zij factoren zoals effectiviteit en bijwerkingen belangrijk vinden, ook persoonlijke factoren 
worden meegenomen. Tot dusver kan de keuze gerationaliseerd worden en lijkt dit geheel te 
gaan volgens logica van het kiezen (Mol, 2006) (zie paragraaf 2.2.2).  
De respondenten ervaren echter ook emoties en gevoelens die niet gerationaliseerd 
kunnen worden maar wel onderdeel zijn van de uiteindelijke keuze. Binnen de logica van het 
zorgen (Mol, 2006) en de zorgethiek (Widdershoven, 2000) is er veel meer ruimte voor de 
onzekerheid, angst en twijfel en is er geen schuld verbonden aan verkeerd kiezen. Ook 
emoties zijn een onderdeel van het ziekzijn. Nussbaum (2003) stelt dat emoties belangrijk zijn 
bij een afweging. Emoties kunnen dienen als waardeoordelen die meespelen in een beslissing 
omdat zij aangeven wat mensen werkelijk belangrijk vinden voor hun welbevinden. Emoties 
zijn daarom intelligent en zouden onderdeel moeten zijn van (ethische) redenaties (ibid.). De 
respondenten gaven aan dat gevoel een onderdeel is van hun keuze, een van de respondenten 
vertelde ook dat dat gevoel eigenlijk altijd aanwezig is.  
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Hoofdstuk 7 Conclusie 
Door de ervaringen van MS-patiënten omtrent SDM te onderzoeken is gepoogd inzicht te 
verkrijgen in de praktijk van SDM. Aan de hand van de ervaringen die staan beschreven in de 
bevindingen, de discussie daarover en de zorgethische reflectie op de de bevindingen worden 
in dit hoofdstuk opeenvolgend de deelvragen en de hoofdvraag beantwoord. Daarnaast wordt 
er gereflecteerd op wat deze uitkomsten betekenen voor goede zorg voor MS-patiënten die te 
maken krijgen met SDM. Als laatste worden er aanbevelingen gedaan voor zorgpraktijken en 
voor mogelijk vervolgonderzoek. 
 
7.1 Beantwoording van de deelvragen  
 
• Wat betekent gezamenlijke besluitvorming voor MS-patiënten?  
Gezamenlijke besluitvorming kan veel voor de respondenten betekenen. Door zelf een keuze 
te maken krijgen zij het gevoel van controle over hun lichaam en ziekteproces. Doordat zij 
zelf kunnen aangeven wat hun wensen en voorkeuren zijn geeft het hen een gevoel gezien te 
worden als mens, niet als een van de vele patiënten of als nummertje. Aan de andere kant kan 
gezamenlijke besluitvorming ook onzekerheid betekenen. Het is moeilijk om een keuze te 
maken over iets waarbij de respondenten het gevoel hebben niet over de juiste kennis te 
beschikken. De keuze die gemaakt wordt is uiteindelijk een onzekere keuze omdat niemand 
weet hoe deze uitpakt.  
 
• Wat betekent de hulpverlener-patiënt relatie tijdens het proces van gezamenlijke 
besluitvorming voor MS-patiënten? 
In het keuzeproces betekent de hulpverlener veel voor de respondenten. De respondenten 
hebben vertrouwen in de kennis en kunde en in de hulpverlener als persoon en is een soort 
gids in het keuzeproces. Zij krijgen informatie van de hulpverlener waarop de respondenten 
verder gaan met het afwegen van hun keuze. Daarnaast kunnen de respondenten vragen 
stellen en informatie die zij hebben gezocht delen met de hulpverlener. De hulpverlener kan 
deze informatie duiden en nuanceren. Naast een bron van informatie krijgen de patiënten 
steun van de hulpverleners en vinden zij daar begrip. Voor sommige respondenten is het lastig 
dat de hulpverlener geen keuze voor hen maakt, de kennis die bij de respondenten ontbreekt 
hebben hulpverleners immers wel. Deze visie van de respondenten laat nogmaals zien dat het 
vertrouwen in hulpverleners groot is.  
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• Hoe ervaren MS-patiënten de aanwezigheid van naasten in het proces van beslissen?  
Naasten zijn een belangrijk in het ziekteproces van de respondenten. Zij zijn van het begin af 
aan betrokken bij de respondenten: van eerste symptomen tot diagnose en zo voort. Dit 
betekent dat zij ook onderdeel zijn van het keuzeproces van de respondenten. Dit ervaren de 
respondenten als heel erg fijn. Sommige naasten stelden zich zeer actief op tijdens het 
keuzeproces en zochten informatie op, andere naasten deden dat minder actief. In alle 
gevallen konden de respondenten op steun en begrip rekenen van hun naasten.  
 
• Welke ervaringen hebben patiënten met hun eigen ‘rol’ in gezamenlijke 
besluitvorming. 
Zoals al eerder gesteld hecht een deel van de respondenten veel waarde aan controle tijdens 
het kiezen. Deze respondenten nemen een actieve rol aan en vinden het ook belangrijk dat zij 
die actieve rol vervullen. De andere respondenten stellen zich wat passiever op tijdens het 
keuzeproces en zouden de keuze liever overlaten aan iemand anders. Het is altijd belangrijk 
om in het keuzeproces persoonlijke factoren mee te nemen, deze factoren worden bepaald 
door de respondenten zelf. De uiteindelijke beslissing wordt ook genomen door de 
respondenten zelf, zij zijn immers degene die het middel moeten innemen. Hierbij is het ook 
belangrijk dat het medicijn ‘goed voelt’. Dat de respondenten hun eigen keuze maken neemt 
niet weg dat naasten en de hulpverlener tijdens het proces een belangrijke rol spelen en 
daardoor wel altijd invloed zullen hebben op de definitieve keuze.  
 
7.2 Beantwoording van de hoofdvraag 
De hoofdvraag van dit onderzoek is: hoe wordt gezamenlijke besluitvorming omtrent MS 
ervaren door MS-patiënten?   
De ervaring van gezamenlijke besluitvorming voor deze groep respondenten is een 
ambigue ervaring waarin controle en onzekerheid een belangrijke rol spelen. De verschillende 
ervaringen kunnen worden gezien als een continuüm dat loopt van zelf hebben en ervaren 
over de beslissing tot expliciet advies vragen aan een hulpverlener. Tijdens het proces van 
kiezen worden verschillende informatiebronnen gebruikt en deze informatie wordt 
afgewogen. In de afweging spelen ook persoonlijke factoren en gevoel een belangrijke rol. 
Binnen dit continuüm ervaren de respondenten steun en begrip van naasten en van de 
hulpverlener. Van naasten wordt niet verwacht dat zij een voorkeur uitspreken voor een 
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medicijn. Van een hulpverlener is deze verwachting er in sommige gevallen wel. Wanneer de 
hulpverlener aansluit op de wensen van een patiënt tijdens SDM kan de hulpverlener dienen 
als een soort gids.  
 
7.3 Goede zorg en SDM 
De ervaringen en betekenisgeving van gezamenlijke besluitvorming verschillen per 
respondent. Het lijkt er daarom op dat een vast format voor gezamenlijke besluitvorming niet 
passend is. Hierin kan de zorgethiek van waarde zijn, binnen de zorgethiek is het geven van 
goede zorg afhankelijk van situatie particuliere situatie14. Daarbinnen past geen standaard 
benadering. Van Heijst (2008), Baart (2007) en Goossensen (2014) beschrijven het risico van 
een standaard benadering of gedragsinstructies bij het geven van zorg. Gedragsinstructies en 
standaard manieren kunnen leiden tot een gevoel van niet gezien worden: het erkent de 
complexiteit van de unieke situatie waarin een patiënt zich bevindt niet. Daarnaast kan een 
standaard manier van zorgen tot gevolg hebben dat patiënten zich ongezien en slechts een van 
de zovelen voelen. Het is dus belangrijk om de wens tot controle of juist de wens tot het uit 
handen geven van controle binnen gezamenlijke besluitvorming serieus te nemen. 
Gezamenlijke besluitvorming zou beter tot zijn recht komen in de vorm van gepaste 
besluitvorming. Hierin wordt niet alleen de keuze afgestemd op de unieke situatie van een 
patiënt, binnen de manier waarop een keuze wordt gemaakt vindt ook afstemming plaats. Het 
proces van kiezen zoals in de logica van het zorgen van Mol (2006) of de brede visie op SDM 
van Enwistle (Olthuis, 2015) wordt hierdoor erkent. Niet alleen de uitkomst is belangrijk, het 
proces waarin de keuze tot stand komt is onderdeel van het geven van goede zorg. Het proces 
van kiezen valt niet in een stappenplan te gieten, het is complexer en genuanceerder dan dat. 
Struijs (2015) stelt zelfs dat het doel van gezamenlijke besluitvorming niet het nemen van een 
besluit is, maar het geven van goede zorg. In dat geval lijkt de nadruk te liggen op het proces 
van kiezen in plaats van op de uitkomst. Toch is het in de praktijk nou eenmaal belangrijk dat 
er keuzes worden gemaakt, men kan niet eindeloos blijven afwegen en praten, dat moet niet 
uit het oog verloren worden. Door het besluitvormingsproces op een gepaste manier middels 
afstemming van de patiënt toe te passen wordt zowel het proces van kiezen als de uitkomst op 
waarde geschat.  
 
                                                
14 http://zorgethiek.nu/over-zorgethiek 
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7.4 Aanbevelingen 
In de volgende paragraaf worden er aanbevelingen gedaan voor de praktijk en 
vervolgonderzoek.  
 
7.4.1 Aanbevelingen voor de praktijk 
Het is belangrijk dat zorgverleners gezamenlijke besluitvorming afstemmen op de patiënt die 
op dat moment voor hen zit. Zij moeten leren aanvoelen wanneer een patiënt extra 
ondersteuning nodig heeft of juist ruimte moet krijgen om zelf de controle over de beslissing 
te nemen. Het is belangrijk per patiënt te kijken wie er nou echt voor je zit en wat er voor die 
persoon belangrijk is. Standaardmethodes zouden hierbij losgelaten moeten worden. 
Daarnaast is het belangrijk om ruimte te bieden aan gevoelens die komen kijken bij het nemen 
van een besluit, gevoelens kunnen veel zeggen over wat er werkelijk belangrijk is voor een 
patiënt.  
 Naasten zijn een belangrijk onderdeel van SDM: een patiënt heeft geen familie maar is 
onderdeel van een familie. Als hulpverlener is het belangrijk om dit te realiseren en rekening 
te houden met naasten. Dit kan bijvoorbeeld door actief naar hun gedachtes over de keuze te 
vragen tijdens een consult.  
Als toekomstig arts lijkt het mij goed om het ook eens over zorgethiek te hebben in de 
geneeskundeopleiding als het gaat om de arts-patiëntrelatie en communicatietechnieken. Om 
zo in aanraking te komen met een ander beeld van zorg geven en zorg ontvangen.  
 
7.4.2 Aanbevelingen voor vervolgonderzoek 
In dit onderzoek is er veel gesproken over naasten. Het zou interessant zijn om meer 
onderzoek te doen naar de rol en ervaring van naasten in een ziekte- en keuzeproces. 
Gezamenlijke besluitvorming is een begrip waarin ook hulpverleners een belangrijke 
rol spelen, het zou boeiend kunnen zijn om te kijken wat hoe hulpverleners dit proces ervaren. 
Dit kan een beter beeld geven van het proces. 
Daarnaast lijkt er een verschil in ervaring te zijn tussen de respondenten die voor het 
eerste een keuze maken en respondenten die dat al vaker hebben gedaan. Het zou van waarde 
kunnen zijn om deze verschillen verder te onderzoeken en zo te kunnen achterhalen wat hier 
belangrijk in is.  
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   LITTLE 
  How do I know? 
 
 Again a look to Teresa, a shrug of the shoulders from her. 
 
   JUAN 
  You… you just do. 
   (and)  
  I think. 
 
Little with both hands around his juice, all his senses 
focused there as his mind goes somewhere altogether 
Different, clearly thinking deeply, forthrightly about this. 
 
Juan reaching his cup back to Teresa: 
 
  JUAN 
  (sotto) 
 Gin. 
  (and to little) 
 You don’t have to know right now, 
 You feel me? 
  (and) 
 Not yet.  
 
     Moonlight, (2016). 
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Hoofdstuk 8 Kwaliteitscriteria 
Er is veel discussie over welke kwaliteitscriteria er gebruikt moeten worden in kwalitatief 
onderzoek (Creswell, 2013).  In dit onderzoek worden de criteria van Lucy Yardley gebruikt, 
aangepast door Smith, Flowers & Larkin (2009) voor de IPA-methode. In dit hoofdstuk zal ik 
reflecteren op de kwaliteitscriteria en aangeven hoe dit tijdens het onderzoek is gegaan. 
Daarnaast zal in dit hoofdstuk aandacht worden besteed aan bracketing en reflexiviteit van de 
onderzoeker in kwalitatief onderzoek. Als laatste worden de beperkingen van het onderzoek 
besproken.   
 
8.1 Kwaliteitscriteria 
Sensitivity to context 
Eén van de theorieën die ten grondslag ligt aan IPA is idiografie (zie hoofdstuk 3.2). Door het 
gebruik van deze methode wordt de onderzoeker gedwongen om gedurende het hele 
onderzoek sensitief te zijn voor de particuliere context van de respondent. Tijdens het 
analyseproces zijn de interviews van de respondenten als eerste los geanalyseerd waardoor ik 
het verhaal van de respondenten heb leren kennen. Uiteindelijk zijn de transcripten bij de 
analyse samengevoegd om zo tot gedeelde thema’s te komen. Tijdens het schrijven is gebruik 
gemaakt van het ruwe materiaal om daarmee een stem te geven aan alle respondenten. Ik heb 
gezocht naar passende citaten voor de bevindingen. Dit geeft de lezers ook de mogelijkheid 
om de interpretaties van het geanalyseerde te beoordelen. In de discussie zijn de resultaten 
besproken aan de hand van bestaande literatuur om zo empirie en theorie te verbinden.  
Het particuliere wordt ook benadrukt door de zorgethische invalshoek waarin dit een 
belangrijke rol speelt.  
 
Commitment and rigour 
Tijdens de dataverzameling heb ik geprobeerd ten alle tijden aandachtig te zijn naar de 
respondenten. Ik heb geprobeerd goed te luisteren en door te vragen op hun verhalen. Omdat 
ik nog geen ervaring had met fenomenologische interviews heb ik na het afnemen van drie 
interviews de gesprekken geëvalueerd met peers die daar meer ervaring mee hebben. Tijdens 
het analyseren heb ik geprobeerd kritisch te zijn over mijn eigen interviewtechnieken door 
middel van het schrijven van memo’s heb ik deze vastgelegd.  
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Transparency and cohorence 
De transparantie wordt gewaarborgd door in de rapportage duidelijk de stappen van de studie 
te beschrijven zoals het selectieproces van participanten, interviewschema en de stappen die 
zijn gezet tijdens de data-analyse. Hiervoor verwijs ik naar de methodesectie waar ik heb 
geprobeerd zo duidelijk mogelijk te zijn over de stappen van dit onderzoek. Daarnaast komt 
in paragraaf 8.2 bracketing en reflexiviteit aan bod.   
De samenhang van de studie wordt vooral beoordeeld door de lezer. Wel heb ik de 
samenhang besproken met studiegenoten en andere mensen met een wetenschappelijke 
achtergrond.    
 
Impact and importance 
De impact van studie is aan de lezer om te beoordelen, de lezer zal beslissen of het hem iets 
interessants, nieuws of belangrijks leert.  
 
8.2 Bracketing en reflexiviteit 
Binnen de fenomenologie is het van belang om de ‘vanzelfsprekende’ wereld te bracketen om 
zo met een open blik de wereld te bekijken (Smith, Flowers & Larkin). Bracketen kan worden 
gezien als het tussen haakjes zetten van veronderstellingen. Het is een proces wat niet 
volledig waar gemaakt kan worden en kan worden verbonden met reflexieve praktijken in 
kwalitatief onderzoek (ibid.; Finlay, 2008). In dit onderzoek is dit gebeurt aan de hand van 
een persoonlijke reflectie over het onderwerp dat wordt onderzocht (zie bijlage 10.1) 
Daarnaast zijn er gedurende het hele onderzoeksproces memo’s geschreven (Sing, 2015). In 
memo’s wordt er gereflecteerd op de aannames van de onderzoeker, het proces van data-
verzameling en het analyseproces en de eventuele veranderingen die daarin opspelen (ibid., 
pp. 107). In bijlage 10.6 zijn voorbeelden van memo’s opgenomen.  
 
8.3 Beperkingen van het onderzoek 
Het onderzoek bestaat uit vijf observaties en zes interviews. Vanwege de tijdspanne van dit 
onderzoek is het niet gelukt om bij alle respondenten een observatie te doen. Dit is in 
samenspraak gegaan met mijn begeleider.  
Daarnaast bestaat de groep respondenten uit vijf vrouwen en één man, gezien de 
epidemiologie van de ziekte is het niet gek dat er meer vrouwelijke dan mannelijke 
respondenten hebben meegedaan. Een verhouding van vier vrouwen en twee mannen was 
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echter een sample zijn geweest dat dichterbij de verhoudingen in de praktijk ligt. Het was 
door gebrek aan tijd echter niet mogelijk om hier rekening mee te houden.  
Het analyseproces en het schrijven van memo’s is niet volledig digitaal gegaan 
waardoor niet alle memo’s terug te vinden zijn. Door voorbeelden toe te voegen van de eerste 
ronde van analyse en de memo’s heb ik toch geprobeerd een duidelijk beeld te schetsen van 
het proces.  
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Hoofdstuk 10 Bijlages 
 
10.1 Persoonlijke reflectie 
De geneeskundeopleiding van de Universiteit van Maastricht, waar ik mijn bachelor heb 
gevolgd, legt veel nadruk op communicatie. Al vanaf jaar een oefen je op simulatiepatiënten 
en later krijg je steeds meer te maken met echte patiënten. Telkens moest ik reflecteren op 
mijn gedrag en wat deed met de patiënt. Naast het praktijkgerichte gedeelte kregen wij ook les 
in de achtergrond van de arts-patiënt relatie waarbij concepten als shared decision making 
werden besproken. Uit discussies bleek al snel dat dit een mooi concept was, alleen in de 
praktijk soms veel moeilijker was dan het in eerste instantie leek. Patiënten snapten niet altijd 
mijn uitleg en ik begreep daarentegen de patiëntvoorkeuren ook niet altijd.  
Nu werk ik naast mijn studie als doktersassistente in een huisartsenpraktijk, daardoor 
kom ik steeds meer met patiënten in aanraking. Ik werk in een moeilijke achterstandswijk 
waar mensen veel problemen hebben. In de praktijk blijkt SDM hier nog lastiger te zijn omdat 
patiënten de taal niet spreken, een cognitieve achterstand hebben of zelf veeleisend zijn 
waardoor een gesprek soms lastig is. Mijn ervaring met SDM is dan ook dat het een mooi 
streven is, maar ik vraag mij of hoe haalbaar het is in de praktijk. Het vergt namelijk veel van 
zowel de arts als de patiënt.  
Tijdens mijn bachelor geneeskunde heb ik geleerd wat de ziekte MS inhoudt. 
Daarnaast heb ik ook kennis gemaakt met een patiënt met MS, aan haar kon ik vragen stellen 
over wat de ziekte voor haar betekende. Uit het gesprek bleek hoe moeilijk het was om het te 
kunnen accepteren en wat voor een impact het had op haar leven. Dit was echter maar een 
patiënt, en omdat mensen en de ziekte MS zoveel verschillen, en MS-patiënten dus ook, is het 
van belang dat ik mijn beeld van de ziekte niet op deze ene ervaring berust.  
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10.2 Observatieprotocol 
Het observatie protocol is deels chronologisch opgezet van begin tot einde van het consult. 
Daarbij worden er ook observaties zoals sfeer en reden voor het gesprek meegenomen.  
Daarnaast is er ruimte voor dingen die de onderzoeker is opgevallen tijdens het consult en niet 
goed bij de andere onderdelen passen.  
De onderzoeker zet een (D) of een (R) voor de omschrijving van de observatie, op 
navolging van Creswell (2013). De (D) staat voor descriptieve aantekeningen die bestaan uit 
feitelijke observaties. De (R) staat voor reflectieve aantekeningen waarbij de onderzoek 
reflecteert op wat er gebeurt tijdens de observatie, ook kan hier een gevoel worden 
omschreven die de onderzoeker krijgt tijdens het gesprek.  
 
Aanwezig bij het gesprek: 
 
Begin van het consult: 
 
Reden voor het consult: 
 
Sfeer tijdens het consult: 
 
Gesprek vanuit hulpverlener: 
 
Gesprek vanuit patiënt: 
 
Einde van het consult:  
 
Wat opviel tijdens het gesprek:  
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10.3 Semigestructureerde vragenlijst 
De semigestructureerde vragenlijst dient als leidraad voor het interview, het is niet de 
bedoeling dat deze vragenlijst lijdend is voor het interview zoals bij een gestructureerd 
interview (Smith & Osborn, 2015).  
 
Persoonlijke informatie 
Zou je jezelf willen voorstellen? (Familie, hobby’s, werk etc.) 
Wanneer is de diagnose MS gesteld en hoe is dat gegaan? 
 
Concrete situaties ‘samen beslissen’ 
Kun je een situatie beschrijven waarin het samen beslissen voor jou goed ging? 
Wat was hierbij belangrijk?  
Wie waren er betrokken bij dat gesprek? 
Wat deed de hulpverlener goed? 
 
Kun je een situatie beschrijven waarin het samen beslissen volgens jou niet goed ging? 
Wat maakte het een slechte ervaring? 
Wie waren er betrokken bij dat gesprek? 
Wat had de hulpverlener anders kunnen doen?  
 
Rollen en ‘samen beslissen’ 
Wat vind je van het idee van samen beslissen? 
Wat is voor jou belangrijk in het maken van een keuze? 
Welke rol spelen naasten bij het maken van een keuze? 
Welke rol speelt de hulpverlener bij het maken van een keuze? 
 
De relatie met de hulpverlener 
Kun je een situatie omschrijven waarin je tevreden was met de hulpverlening rondom MS? 
Wat deed de hulpverlener goed? 
Kun je een situatie omschrijven waarin je ontevreden was met de hulpverlening rondom MS? 
Wat had de hulpverlener anders kunnen doen?   
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10.4 Fasering 
 
Geplande fasering 
1 februari – 1 maart  Onderzoeksvoorstel (aanleiding, probleemstelling, theoretisch 
kader, methodesectie, kwaliteitscriteria) schrijven en inleveren. 
Contact met Marieke  
1 maart – 15 maart Contact METC  
15 maart – 19 maart Aanpassingen onderzoeksvoorstel 
Benaderen respondenten 
Uitloop contact METC 
20 maart – 26 maart Benaderen respondenten  
27 maart – 2 april Eerste ronde interviews (dataverzameling) 
Transcriberen data 
3 april – 9 april Transcriberen data 
Begin met analyseren data 
10 april – 16 april Tweede ronde interviews (dataverzameling) 
Transcriberen  
Analyseren data 
17 april – 23 april Transcriberen  
Analyseren 
24 april – 30 april Data-analyse finaliseren 
1 mei – 7 mei Schrijven hoofdstuk bevindingen 
8 mei – 14 mei Literatuur voor discussie zoeken 
Begin maken met discussie schrijven 
15 mei – 21 mei Discussie en conclusie schrijven 
22 mei – 28 mei Geheel doorlopen en zo nodig aanpassingen doen 
Opmaak geheel 
29 mei – 31 mei Uitloop 
1 juni Onderzoek inleveren 
 
Fasering zoals onderzoek is uitgevoerd 
1 februari – 1 maart  Onderzoeksvoorstel (aanleiding, probleemstelling, theoretisch 
kader, methodesectie, kwaliteitscriteria) schrijven en inleveren. 
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Contact met Marieke  
1 maart – 15 maart Contact METC  
Contact Wetenschapsbureau ETZ voor toestemming RvB 
15 maart – 19 maart Aanpassen voorstel 
Contact Wetenschapsbureau ETZ voor toestemming van RvB 
Contact METC voor niet-WMO-plichtig verklaring 
20 maart – 26 maart Aanpassen onderzoeksvoorstel + inleveren nieuwe versie voorstel 
Toestemming RvB ETZ voor start onderzoeker 
27 maart – 2 april Verder zoeken naar literatuur 
3 april – 9 april Niet WMO-plichtig verklaring verkregen 
Groen licht examinator voor start studie  
10 april – 16 april Eerste interview en observatie  
Transcriberen eerste interview 
17 april – 23 april Eerste ronde analyseren eerste interview en observatie  
Interview doornemen: waar moet ik de volgende keer opletten? 
Tweede interview en observatie 
24 april – 30 april Theoretisch kader en literatuur verkenning uitbreiden  
Transcriberen tweede interview 
Eerste ronde analyseren tweede interview en observatie  
1 mei – 7 mei Theoretisch kader en literatuur verkenning uitbreiden 
Derde observatie 
8 mei – 14 mei Theoretisch kader en literatuur verkenning uitbreiden 
15 mei – 21 mei Derde interview 
Transcriberen derde interview 
Eerste ronde analyseren derde interview en observatie  
22 mei – 28 mei Bijeenkomst met studiegenoten over vorderingen traject en 
bespreken interviewtechnieken 
29 mei – 4 juni Verder met analyseren derde interview en observatie 
5 juni – 11 juni - 
12 juni – 18 juni  Theoretisch kader en literatuurverkenning besproken met Leo en 
Hanneke 
19 juni – 25 juni Aanpassingen theoretisch kader en literatuurverkenning 
26 juni – 2 juli  -  
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3 juli – 9 juli Afspraak Leo over traject en planning aanpassen 
10 juli – 16 juli Literatuur verzamelen 
17 juli – 23 juli Vierde interview 
Transcriberen vierde interview 
Eerste ronde analyse vierde interview  
Hoofdstuk drie aanpassen aan daadwerkelijke verloop  
24 juli – 30 juli Vijfde interview en observatie  
Transcriberen vijfde interview 
Eerste ronde analyse vijfde interview op papier 
Start analyse in Atlas.ti 
31 juli – 6 augustus Zesde interview en observatie 
Transcriberen zesde interview 
Eerste ronde analyse zesde interview en observatie op papier 
Start analyse in Atlas.ti 
Afmaken analyse 
Eerste versie bevindingen 
Tweede versie bevindingen 
Hoofdstuk drie aanpassen aan daadwerkelijke verloop 
7 augustus – 13 
augustus 
Literatuur zoeken voor discussie en zorgethische reflectie 
Discussie, zorgethische reflectie en conclusie 
14 augustus – 16 
augsustus 
Geheel doornemen en laatste aanpassingen 
Opmaak geheel 
16 Augustus  Inleveren scriptie 
 
  
 60 
10.5 Codebomen 
In deze bijlage staan de codebomen per thema uitgewerkt. De codes zijn per respondent (R1 
t/m R6) gegroepeerd. De schuingedrukte codes zijn codes die horen bij de observaties.  
 
Het ervaren van onzekerheid 
Subthema’s R Codes  
Angst en 
onzekerheid 
toekomst 
R1 
 
 
 
R2 
 
 
 
 
 
 
R3 
R4 
 
 
 
 
 
 
R5 
 
 
 
 
R6 
Zorgen over de toekomst 
Toekomst is onzeker 
Angst voor terugval 
Probeert te genieten van hoe het nu gaat 
Plannen moeten bijgesteld worden 
Toekomstvisie valt weg  
Laatste scan verslechterd 
Na diagnose weet je niet hoe MS verloopt 
Zorgen over de toekomst 
Als het slecht gaat doemscenario’s zien 
Niemand weet hoe MS verloopt 
Toekomst is onzeker 
Toekomst is onzeker (3x) 
Vraagt zich af wat er met haar gaat gebeuren 
Onvoorspelbaarheid ziekte is moeilijk 
Toekomstvisie valt weg 
Zorgen over de toekomst 
Toekomstplannen aanpassen 
Probeert vrede te zoeken met ziekte 
Toekomst is onzeker (3x) 
Verhalen van andere patiënten zijn confronterend 
Kan nog heel lang goed gaan 
Nadenken en beseffen dat het fout kan is heel vervelend 
Dingen bedenken over de toekomst slaat eigenlijk nergens op 
MS nu stabiel 
Ziet toekomst op zich positief maar blijft onzeker 
Proberen angst niet te laten overheersen 
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Proberen om te relativeren 
Onzekerheid en 
moeite met 
kiezen 
R1 
R2 
 
 
R3 
 
 
 
R4 
 
 
 
 
 
R5 
 
 
 
 
 
R6 
-  
Patiënt is een leek 
Hulpverleners weten ook niet wat aanslaat 
Zichzelf niet vergeven als ze niet switched 
Kiezen is moeilijk (2x) 
Uitkomst keuze is onzeker 
Heel veel keuze 
Lijkt nog niet klaar voor keuze medicatie 
Kiezen is moeilijk (2x) 
Normaal hoef je als patiënt niet te kiezen 
Heel rijtje waar je uit moe kiezen 
Verwacht dat medicatie zou zorgen voor stabiliteit 
Moet zelf kiezen wat haar het beste lijkt 
Weer verder kijken als het niet goed werkt 
Apart dat keuze niet voor haar gemaakt wordt 
Kan alleen beslissingen maken voor gemak niet voor gezondheid 
Mogelijk spijt van beslissing 
Meningen van anderen zijn soms lastig 
Bij diagnose minderjarig dus toen geen keuze in medicatie 
Heel veel keuze is lastig 
Bij minder opties wordt keuze voor je gemaakt 
Je weet niet hoe keuze uitpakt 
Hulpverlener en 
keuze 
R1 
 
 
 
 
 
R2 
 
 
 
Keuzes altijd in goed overleg 
Hulpverlener wil niets forceren 
Hulpverlener moet niets opdringen 
Samenspel tussen wat hulpverleners en patiënt willen  
Hulpverlener vraagt actief naar wensen patiënt 
Hulpverlener en patiënt zoeken samen naar oplossing 
Gevraagd aan patiënt waar zij zich goed bij voelt  
Hulpverleners denken mee 
Hulpverleners weten ook niet wat aanslaat 
Hulpverlener houdt zich bij keuze van patiënt 
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R3 
 
 
 
 
R4 
 
 
 
 
 
 
R5 
 
 
R6 
Wederzijdse overeenstemming zonder expliciete toestemming 
Hulpverleners zouden moeten zeggen wat de juiste keuze is 
Hulpverlener weet veel uit ervaring 
Hulpverlener moet duidelijk zijn (2x) 
Advies vragen aan hulpverlener voor beste keuze 
Vanaf gezamenlijk punt beginnen 
Bespreken met hulpverlener wat zij nu wil.  
Advies gevraagd aan arts voor keuze 
Meegegaan in keuze arts 
Gesprekken medicatie zijn makkelijk 
Artsen weten er meer vanaf, hebben ervoor gestudeerd 
Weet niet waarom Copaxone keuze van arts is 
Neemt arts niets kwalijk als het niet goed werkt 
Gesprekken met hulpverlener waren verhelderend 
Hulpverlener heeft ervoor gestudeerd 
Hulpverlener voorkeur middel? 
Hulpverlener vraagt actief naar redenen voor reden switchen 
Hulpverlener vraagt actief waarom middel voorkeur heeft 
 
Het ervaren van controle 
Subthema’s R Codes per respondent gegroepeerd  
Start/switch 
medicatie 
R1 
 
R2 
 
R3 
R4 
 
R5 
R6 
Voor kinderwens gestopt 
Met medicatie gaat het stukken beter 
Hoop dat nieuwe medicatie aanslaat 
Bij terugval en verslechterde scan gestart met medicatie 
Hoop dat nieuwe medicatie aanslaat 
Bijwerkingen eerste medicijnen 
Switchen vanwege bijwerkingen 
Tijdje gestopt met medicatie, toch weer opgepakt 
Start medicatie na kinderwens 
Start medicatie na verslechtering 
Switchen vanwege bijwerkingen 
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Eigen regie 
(herpakken) 
R1 
 
 
R2 
 
 
 
 
 
R3 
R4 
R5 
R6 
Belangrijk om alles goed te begrijpen 
Zoekt zelf informatie op 
Wil als mens gezien worden 
Teleurstelling in lichaam 
Lichaam en geest niet in balans 
Heeft regie graag zelf in de hand 
Medicijnbeslissing geeft controle 
Zoekt zelf informatie op 
Patiënt heeft lijst met vragen opgesteld 
- 
Wil alles zelf doen  
Gaat zelf nog informatie opzoeken 
Zoekt zelf dingen op 
Zeggenschap in 
keuze 
R1 
 
 
 
 
 
R2 
 
 
 
R3 
R4 
R5 
R6 
Samenspel tussen wat hulpverlener en patiënt willen 
Zelf iets te zeggen hebben (3x) 
Gevoel gehoord te worden 
Wil geen ‘nummertje’ zijn 
Patiënt wil niet beginnen met medicatie vanwege borstvoeding 
Hulpverlener en patiënt zoeken samen naar oplossing 
Gevraagd aan patiënt waar zij zich goed bij voelt 
Uiteindelijk haar keuze 
Zelf aangeven welke richting het op met medicatie 
Hulpverlener houdt zich bij keuze patiënt  
- 
- 
Uiteindelijk haar keuze 
Er valt wat te kiezen 
Keuze tussen prikken en tabletjes is fijn 
Vooral eigen keuze 
Keuze duidelijk verwoord 
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Dwalen door informatie 
Subthema’s R Codes per respondent gegroepeerd 
Informatie van 
hulpverlener 
R1 
 
 
 
 
 
 
 
R2 
 
 
 
 
 
R3 
 
 
 
 
 
 
R4 
 
R5 
 
 
 
 
R6 
Duidelijke uitleg 
Hulpverlener praat zonder medische termen 
Duidelijkheid belangrijk (2x) 
Informatievoorziening erg belangrijk 
Wetenschappelijke kennis navragen bij hulpverlener 
Informatievoorziening tijdens gesprek 
Hulpverlener probeerde feiten te nuanceren 
Krijgen informatieboekjes mee 
Hulpverlener geeft informatie 
Ruimte voor vragen stellen 
Gebruik informatieboekjes 
Hulpverlener deelt informatie en ervaring (2x) 
Veel informatie, weinig ruimte voor emotie 
Veel informatie in een keer 
Gesprekken met hulpverlener waren verhelderend 
Duidelijke uitleg 
Gebruik informatieboekjes (2x) 
Duidelijkheid belangrijk (2x) 
Hulpverlener weet veel uit ervaring 
Stellen veel vragen aan hulpverlener 
Hulpverlener neemt de tijd om vragen te beantwoorden 
Keuze bespreken met hulpverlener 
Hulpverlener geeft informatie 
Gesprekken met hulpverlener waren verhelderend 
Veel informatie in een keer 
Gaat foldertjes nog doornemen 
Informatievoorziening tijdens gesprek 
Hulpverlener probeerde feiten te nuanceren 
Aanvullende informatie over voorkeuren 
Veel informatie in een keer (2x) 
Deel informatie voor de tweede keer, maakt het makkelijker 
 65 
Hulpverlener geeft duidelijke informatie 
Hulpverlener probeerde feiten te nuanceren 
Informatievoorziening 
Krijgt informatieboekjes mee 
Zelf informatie 
opzoeken 
R1 
 
 
 
R2 
 
R3 
R4 
R5 
R6 
Zoekt zelf informatie op 
Sommige dingen niet opzoeken want ingewikkeld 
Bespreekt informatie met partner 
Nog meer duidelijkheid door overleg met partner 
Informatie op internet veelal negatief (2x) 
Zoekt zelf informatie 
Zoekt zelf niet veel informatie op, partner wel 
- 
Gaat nog dingen opzoeken 
Naar ervaringen van anderen zoeken 
Zoekt zelf informatie op 
 
Het afwegen  
Subthema’s R Codes per respondent gegroepeerd 
Feitelijke 
factoren 
R1 
R2 
 
 
 
R3 
 
 
R4 
 
R5 
 
 
R6 
Wetenschappelijke factoren 
Intramusculair spuiten geeft geen plekken 
Bijwerkingen belangrijk 
Effectiviteit belangrijk 
Neigen naar tabletten die langer op de markt zijn 
Effectiviteit belangrijk (3x) 
Bijwerkingen belangrijk 
Frequentie van toediening 
Bijwerkingen belangrijk 
Effectiviteit belangrijk 
Bijwerkingen 
Door bijwerkingen gestopt 
Effectiviteit belangrijk 
Bijwerkingen 
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Persoonlijke 
factoren 
R1 
R2 
 
R3 
R4 
R5 
 
 
 
 
 
R6 
Kinderen op nummer een (2x) 
Spuiten vallen af 
Helemaal klaar met spuiten 
Gemak 
Kinderwens belangrijk 
Gemak medicatie 
Wil niet te veel hoeven nadenken bij medicatie (2x) 
Laksheid betreft medicatie 
Niet te veel moeite willen doen terwijl het goed gaat 
Sommige medicatie vergt veel geordendheid 
Gemak belangrijker dan effectiviteit 
Geen grote eter, medicijn valt af 
Rebif bleek pijnlijk 
Gevoel bij 
medicatie 
R1 
R2 
 
 
R3 
R4 
 
R5 
 
 
R6 
 
- 
Hulpverlener vraagt aan patiënt waar zij zich goed bij voelt 
“Wat denk je zelf dat het beste aanslaat?” 
Vertrouwen in medicatie krijgen 
Algehele plaatje medicatie is belangrijk 
“Ik had zoiets van doe maar gewoon iets anders.” 
Spuiten leken in eerste instantie niets 
Geen prettig gevoel bij medicatie 
Medicatie deed denken aan psychose 
Onprettige gevoel niet helemaal te duiden 
Keuze is gebaseerd op gevoel 
Gevoel bij keuze is niet te redeneren 
Gevoel speelt altijd mee 
Rebif gekozen want voor gevoel fijne manier om te injecteren 
Alle prikken voelen nu niet meer goed 
Medicatie moet goed voelen 
Lotgenoten- 
contact 
R1 
R2 
R3 
 
- 
Met lotgenoten over medicatie spreken 
Lotgenotencontact 
Gaat nu goed met lotgenoot onder medicatie 
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R4 
 
 
R5 
R6 
Met lotgenoten over medicatie spreken 
Familielid gebruikte Rebif, hielp goed 
Met lotgenoten over medicatie spreken 
Eerste, tweede- en derdelijns medicatie  
- 
Ervaringen van anderen geven beeld over bijwerkingen 
Naar ervaringen van anderen zoeken 
 
Vertrouwen in de hulpverlener 
Subthema’s R Codes 
Vertrouwen in 
kennis 
hulpverlener 
R1 
R2 
 
R3 
 
 
R4 
 
 
 
R5 
 
 
R6 
Vertrouwen in artsen 
Hulpverlener weet veel uit ervaring 
Hulpverleners zijn eerlijk als ze het niet weten 
Duidelijkheid hulpverlener (2x) 
Vertrouwen in hulpverlener is belangrijk 
Hulpverlener weet veel uit ervaring  
Vertrouwen in hulpverleners 
Artsen weten er meer vanaf, hebben ervoor gestudeerd 
Wordt in ziekenhuis goed gecontroleerd 
Als je ziek bent moet je in de gaten worden gehouden 
Hulpverleners hebben ervoor gestudeerd 
Medische fout zorgt voor verminderd vertrouwen 
Goede uitleg geeft vertrouwen in kunde hulpverlener 
Hulpverleners verdiepen zich in ziektebeeld 
Gedrag/houding 
hulpverlener 
R1 
 
 
 
 
R2 
 
 
 
Hulpverlener kijkt echt naar de situatie van de respondent 
Hulpverlener wil niets forceren 
Hulpverlener vraagt actief naar wensen patiënt 
Communicatie gaat makkelijk 
Hulpverlener toont begrip voor situatie 
Hulpverlener is open en eerlijk (2x) 
Tevreden hoe het nu gaat met hulpverlening 
Kan hulpverlener altijd bellen 
Non-verbale communicatie: zitten naar elkaar toe  
 68 
R3 
 
 
R4 
 
 
R5 
 
 
 
R6 
Vertrouwen door bepaalde houding hulpverlener 
Betrokkenheid hulpverleners 
Hulpverlener neemt de tijd om vragen te beantwoorden 
Hulpverlener neemt patiënt serieus 
Hulpverlener moet professioneel blijven 
Hulpverlener is betrokken 
Hulpverlener is persoonlijk 
Betrokkenheid is bepaalde houding 
Vertrouwen in artsen door houding 
Hulpverlener is betrokken 
Hulpverlener is meelevend 
Hulpverlener neemt de tijd 
Hulpverlener is informeel 
Hulpverlener als tussenpersoon 
Neuroloog is formeler 
Zorg is goed op elkaar afgestemd 
 
Steun en begrip 
Subthema’s R Codes 
Steun en naasten R1 
 
 
 
R2 
R3 
 
R4 
 
 
 
R5 
 
 
Partner gaat altijd mee 
Partner is meegegroeid in ziekte 
“Als ik alleen was geweest, dan wist ik het niet” 
Steun aan partner 
Partner snapt respondent 
Dochters betrekken bij ziekteproces 
Partner maakt zich erge zorgen 
Naasten zien haar als het slecht gaat 
Zijn veel mensen die begrip hebben 
Thuisfront heeft veel begrip (3x) 
Praktische hulp thuisfront 
Bespreekt ziekte en onzekerheid met thuisfront 
Ouder kon niet accepteren wat hulpverlening zei 
Ouder heeft beste voor met respondent 
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R6 Partner is begripvol 
Keuze en 
naasten 
R1 
 
 
 
 
 
 
R2 
 
 
R3 
 
 
 
 
 
R4 
 
 
 
R5 
 
 
 
 
 
 
R6 
Nog meer duidelijkheid door overleg met partner 
“Twee paar oren horen natuurlijk altijd mee” 
Bespreek informatie met man 
Partner luistert en doet mee 
Partner ziet weer andere dingen 
Partner lijstje met vragen 
Partner sprak veel over wetenschappelijke kennis 
Heeft het met partner besproken 
Partner geeft advies 
Uiteindelijk haar eigen keuze 
Partner zoekt veel informatie op 
Kinderen voorkeur voor capsules 
Met kinderen over keuze gesproken 
Partner meer aan het woord dan patiënt tijdens gesprek 
Partner lijstje met vragen bij zich 
Patiënt zelf bleef op de achtergrond 
Overlegt keuze met vriend 
Partner gaat altijd mee 
Partner geeft niet zelf zijn mening 
Partner snapt respondent 
Naasten hebben andere meningen 
Fijn dat naasten meedenken (2x) 
Ouder zoekt actief informatie op 
Uiteindelijk eigen keuze 
Ouder heeft lijstje met vragen 
Ouder duidelijke voorkeur medicijn 
Ouder en respondent verschillen van voorkeur 
Bespreekt gesprek met partner 
Partner laat keuze bij respondent 
Uiteindelijk eigen keuze 
Partner maakt zich zorgen 
Ziekte heeft impact op partner 
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Partner gaat mee naar het ziekenhuis 
Partner zoekt niet actief dingen op over ziekte 
Keuze en 
hulpverlener 
R1 
 
 
 
 
 
R2 
 
 
 
 
R3 
 
 
 
 
R4 
 
 
 
 
 
 
R5 
 
 
R6 
Keuzes altijd in goed overleg 
Hulpverlener wil niets forceren 
Hulpverlener moet niets opdringen 
Samenspel tussen wat hulpverleners en patiënt willen  
Hulpverlener vraagt actief naar wensen patiënt 
Hulpverlener en patiënt zoeken samen naar oplossing 
Gevraagd aan patiënt waar zij zich goed bij voelt  
Hulpverleners denken mee 
Hulpverleners weten ook niet wat aanslaat 
Hulpverlener houdt zich bij keuze van patiënt 
Wederzijdse overeenstemming zonder expliciete toestemming 
Hulpverleners zouden moeten zeggen wat de juiste keuze is 
Advies vragen aan hulpverlener voor beste keuze 
Hulpverlener weet veel uit ervaring 
Hulpverlener moet duidelijk zijn (2x) 
Vanaf gezamenlijk punt beginnen 
Bespreken met hulpverlener wat zij nu wil.  
Advies gevraagd aan arts voor keuze 
Meegegaan in keuze arts 
Gesprekken medicatie zijn makkelijk 
Artsen weten er meer vanaf, hebben ervoor gestudeerd 
Weet niet waarom Copaxone keuze van arts is 
Neemt arts niets kwalijk als het niet goed werkt 
Gesprekken met hulpverlener waren verhelderend 
Hulpverlener heeft ervoor gestudeerd 
Hulpverlener voorkeur middel? 
Hulpverlener vraagt actief naar redenen voor reden switchen 
Hulpverlener vraagt actief waarom middel voorkeur heeft 
Steun en 
hulpverleners 
R1 
 
 
Patiënt echt zien staan 
Hulpverlener toont begrip situatie 
Langer bestaande band tussen hulpverlener en respondent 
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R2 
 
 
R3 
R4 
 
 
 
R5 
R6 
Kan hulpverlener altijd bellen 
Gaat nu naar psycholoog voor MS 
Hulpverlener en patiënt kennen elkaar langer 
- 
Gaat nu naar psycholoog voor MS 
Hulpverlener begrijpt belevingswereld respondent 
Door ervaringen begrijpt hulpverlener de respondent 
Hulpverlener is begripvol 
- 
Heeft bepaalde klik met hulpverlener 
Sneller dingen vragen PA/VS 
Lotgenotenconta
ct 
R1 
R2 
 
 
 
R3 
 
R4 
 
 
 
R5 
R6 
- 
Lotgenotencontact 
Bij lotgenoten zijn een paar woorden genoeg 
Lotgenoten voelen letterlijk hetzelfde 
Naasten snappen haar klachten minder dan lotgenoten 
Lotgenotencontact 
Gaat nu goed met lotgenoot 
Lotgenotencontact 
Tante heeft MS 
Veel mensen in het dorp met MS 
Lotgenotencontact biedt hoop 
- 
Lotgenotencontact via Facebook 
Lotgenoten geven erkenning 
Lotgenoten geven tips 
Relatie met 
omgeving 
R1 
 
 
 
R2 
 
R3 
Praat niet graag over ziekte 
Toen het slecht ging gedwongen om erover te praten 
Bespreekt MS niet veel met anderen 
Bespreekt keuze verder niet met omgeving 
Open over ziekte naar omgeving 
Wil niet geheimzinnig doen over ziekte 
- 
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R4 
 
R5 
 
 
R6 
Verdrietig en boos reacties omgeving 
Buitenwereld ziet haar niet ziek 
Bespreekt het met vriendinnen 
Eerste keer vertellen is moeilijk 
Heel open over ziekte als ze het eenmaal heeft verteld 
Details over keuze niet overleggen met verdere omgeving 
 
 
  
  
 73 
10.6 Memo’s 
 
Tijdens het hele proces heb ik memo’s gemaakt 
Deze kunnen gaan over een gevoel of idee dat ik 
kreeg of over reflecties van de rol van 
onderzoeker: Wat kan er beter? Wat zou ik anders 
doen? Hieronder staan voorbeelden. Niet alle 
memo’s, vooral over het analyse proces zijn 
uitgetypt. Ik veel overzichten en schema’s met de 
hand gemaakt, een voorbeeld daarvan is hiernaast 
toegevoegd. Daarnaast zijn ook memo’s met de 
hand geschreven tijdens de eerste ronde van 
analyse. Zie de volgende bladzijde voor een voorbeeld daarvan.  
 
Rol als onderzoeker I 
Na afloop van het interview van respondent drie kwam de partner van de patiënt naar mij toe:  
Mevrouw had een heleboel vragen over de MS en onderzoek en werd erg emotioneel. Zij had 
vragen die ik soms wel kon beantwoorden, over bijvoorbeeld het ziektebeeld, maar in mijn rol 
als onderzoeker heb ik dat niet gedaan. Ik heb haar toen naar het MS-fonds verwezen en 
geprobeerd mijn empathie te tonen. Ik hoop dat zij dat ook zo heeft ervaren. 
 
Rol als onderzoeker II 
Tijdens doorlezen van het transcript van een van de respondenten viel dit mij op: hier geeft de 
respondent eigenlijk geen antwoord op de vraag die ik stel. Ze geeft alleen aan waarom ze het 
desbetreffende middel heeft gekozen, maar niet waarom die keuze zo moeilijk was. Heb ik de 
vraag niet duidelijke genoeg gesteld? Vindt de respondent de vraag lastig? Heeft ze de vraag 
verkeerd begrepen? 
 
Ervaring met respondenten I 
Na afloop van een van de interviews: Ik vond dit een lastig interview omdat de respondent 
moeite had met spreken. Door de MS was de motoriek van de spraak wat aangetast. Ik weet 
niet of dat de reden was dat hij weinig uit zichzelf vertelde of dat het ook te maken had met 
het feit dat deze respondent sowieso niet zo'n prater is. Ik moest veel doorvragen en dat vond 
Figuur 10.2: voorbeeld van handgemaakte memo over het 
analyseproces. 
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ik soms best moeilijk. Daarnaast kreeg ik moeilijk een beeld van hoe de situatie nou precies in 
elkaar zat. 
 
Ervaring met respondenten II 
Na afloop van een van de interviews: Tijdens het interview kwam de respondent vaak onzeker 
over, ik vond het lastig haar helemaal op haar gemak te stellen. 
 
Opkomende thema’s I 
Tijdens het analyseren in Atlas.ti: Er werd nog het advies gegeven om met het met 
maagzuurremmers te proberen, maar dat wilde ze niet. Het vertrouwen in de medicatie leek 
volkomen weg te zijn. Vertrouwen in medicatie lijkt sowieso belangrijk: de keuze moet goed 
voelen en niet alleen rationeel bepaald zijn. 
 
Opkomende thema’s II 
Tijdens het analyseren in Atlas.ti: De steun van de omgeving is niet alleen emotionele steun 
voor R4, maar ook praktische steun. Dat komt bij andere respondenten ook wel weer terug. 
Zoals de man van R1 die altijd mee gaat omdat de respondent zelf niet kan rijden. 
 
  
 
 
 
  
 
 
 
 
Hiernaast is een voorbeeld gegeven 
van een pagina tijdens de eerste 
ronde van analyse. Links zijn 
memo’s (aangegeven met M) en 
constructieve (aangegeven met C) 
opmerkingen opgeschreven. Rechts 
staan descriptieve notities 
(aangegeven met D). Daarnaast zijn 
dingen die opvielen aan taal 
genoteerd (aangegeven met T). 
Deze uitgeprinte data heb ik tijdens 
het analyseren in Atlas.ti erbij 
gehouden.  
Figuur 10.1: voorbeeld eerste stap analyseproces.  
